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LEYENDA:

El proyecto Al Lado/ EMG se articula de forma que:

- Parte de las necesidades expresadas en las historias de vida como biograficos. Se continta con el
itinerario que precisa de la capacitacion para su desarrollo.

- Su aplicacion exige tener claro el mapa de recursos referido a servicios publicos y asociaciones de la

zona donde se aplica, aprovechando las oportunidades, como cooperacién para la mejora, siguiendo
las experiencias de proyectos conjuntos similares con los mismos actores.
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PRESENTACION

El Sistema Sanitario Publico de Andalucia estda mejorando la calidad de la atencién a los problemas
graves de salud, a partir de la cooperacidn entre los servicios de salud y la participacion de las personas
afectadas y sus familias. Y desde el ambito de la salud publica se esta emprendiendo el desarrollo de la
estrategia Al Lado como concrecién de esta linea efectiva de ganancia en salud en las personas afectadas
por una enfermedad mental.

El Gobierno de Andalucia incluye dentro de sus politicas la atencidn en salud mental, como prioridad
absoluta. En este sentido, el Plan Integral de Salud Mental de Andalucia 2008-2012 pone especial énfasis
en el empoderamiento de la ciudadania, al asumir una mayor capacidad de autogestion en todos los as-
pectos relacionados con su salud, e incorpora la perspectiva de las personas usuarias, sus familias y otros
allegados en todas las iniciativas que desarrolla.

Acorde con el modelo comunitario de atencién a la salud mental implantado en Andalucia, esta par-
ticipacién activa se ha visto enriquecida con el enfoque de la salud mental positiva y la perspectiva de la
recuperacién, que incorpora a la tradicional visién clinica, la trayectoria de vida de la persona afectada por
una enfermedad mental y la de su entorno préximo.

Esta ganancia en salud, que hace posible el gobierno de la enfermedad, con independencia de su evo-
lucién clinica, no puede ser efectiva sin una alianza entre profesionales, personas afectadas empoderadas
y familiares que, con su esfuerzo constante que nunca desfallece, constituyen un ejemplo de la colabora-
cion sobre la que pilota el proyecto AL LADO que aqui se presenta.

La organizacidn y articulacién de esta alianza entre los servicios publicos y los movimientos asociativos
de personas afectadas y sus familias son el objetivo esencial de este proyecto, fundamentado, ademas, en
el valor que aporta la ayuda mutua entre iguales y el respeto a los derechos fundamentales de las perso-
nas con enfermedad mental, incluyendo la toma de decisiones compartidas y el derecho a decidir sobre
aquellos aspectos que repercuten en su trayectoria de vida.

AL LADO parte de las propias necesidades de las personas afectadas y sus familias, a través de las his-
torias de vida narradas como biografias breves, para posteriormente adentrarse en un itinerario a modo
de camino que han de recorrer una persona afectada y su familia ante un problema de salud, de forma
genérica y habitual. Junto a ello, se describe la red de recursos con los servicios publicos disponibles y la
red asociativa, ademas de las experiencias de colaboracion existentes en Andalucia.

Quiero felicitar a las personas que han participado en este proyecto, y muy especialmente, a quienes
llevan anos propiciando esta alianza efectiva en sus respectivos contextos. Es de justicia hacerles un reco-
nocimiento publico, pues gracias a ellas, hoy podemos dar un nuevo salto hacia mayores cotas de bienes-
tar y calidad de vida de las personas con enfermedad mental en Andalucia.

Estoy segura de que este documento, Al Lado EMG, constituye un impulso que facilitara la integracién
social de personas con enfermedad mental en Andalucia. Asimismo, representa un instrumento de apoyo
a la labor de las personas cuidadoras y un salto en la calidad de la atencion, a partir de su aplicacion en
areas y zonas geograficas concretas de nuestro territorio. Por todo ello, os animo a su uso, aplicacién y
mejora.

Maria Jesus Montero Cuadrado
Consejera de Salud
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I-INTRODUCCION

El proyecto Al Lado EMG consiste en el de-
sarrollo de un instrumento de cooperacion entre
servicios y asociaciones para ganar en salud, fa-
cilitar la recuperacion de la persona afectada y
sus familiares cercanos, y apoyar la labor de las
personas cuidadoras.

1. ¢ Por qué trabajar en un escenario
de atencion compartida entre
servicios publicos y asociaciones?

En la actualidad la ayuda mutua es un sistema
complejo de relaciones interpersonales de apoyo,
gue se afiade al sistema sanitario y que aporta un
valor especifico para abordar determinados pro-
blemas relacionados con la salud o cualquier alte-
racién en el desarrollo que limite las capacidades
de la persona.

Nuestra sociedad, en su progresion evolutiva,
va adquiriendo madurez, y los entornos familiares
y sociales precisan ir adaptando sus respuestas a
las necesidades de determinadas personas y gru-
pos que viven en una situacion de salud altamente
comprometida. La atencidn a estas circunstancias
especiales cuenta con la ayuda mutua como un
componente fundamental del proceso de atencidn,
que incrementa, potenciando su valor, la eficacia y
la calidad de la respuesta a las situaciones desfa-
vorables para la salud. Este papel potenciador es
clave, tanto en los casos de enfermedades progre-
sivamente degenerativas, como las que cursan con
brotes y descompensaciones. Lo es también ante la
discapacidad en general, o en las situaciones que
necesiten un tratamiento especifico y continuado,
influyendo y determinando de forma positiva la
evolucion del proceso en la persona afectada y en
la vivencia del entorno familiar préximo.

La ayuda mutua, en salud, engloba unas ac-
tuaciones especificas complementarias al sistema
sanitario prestador de servicios, de tal manera que
una y otro, cuando actuan juntos, enriquecen la
calidad de la respuesta. Es importante constatar
gue no se sustituyen, y si la accidn de los servicios
sanitarios aporta la vision cientifico-técnica, la que
proviene de los iguales trasmite la capacidad indi-
vidual y familiar para adaptarse y tomar las deci-
siones mds favorables en la evolucién del estado
de salud de una enfermedad concreta.
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Este planteamiento se ha desarrollado espe-
cialmente en el 4rea de la salud mental con una vi-
sién integral de la atencién que introduce, ademas
de la asistencia, los niveles de promocién y reha-
bilitacidn integral con la perspectiva de la recupe-
racion. Especialmente en Andalucia y a través del
Il Plan Integral de Salud Mental, se estdn poten-
ciando diversos instrumentos para incorporar en
la prdctica la ganancia en salud mental a través de
la alianza entre profesionales, personas afectadas
empoderadas y familiares. Al Lado es una estrate-
gia mas que impulsa este tipo de alianza.

Para la atencidn a la persona con un Trastorno
Mental Grave y a su familia en Andalucia se ha
elaborado un marco de actuacion sistematizado
gue consolida y mejora las estrategias previstas
(Proceso Asistencial Integrado Trastorno Mental
Grave). El proyecto Al Lado aun basandose en
este proceso, identifica Enfermedad Mental Gra-
ve (EMG) como un concepto que incluye el TMG
pero que ademas amplia a otras enfermedades
de salud mental que puedan tener la considera-
cion de graves y que no estén incluidas en el con-
cepto mas reducido de TMG como proceso (en
consecuencia a partir de ahora hablaremos del
Proyecto Al Lado/ EMG). Proyecto que consiste
en aplicar la estrategia “Al Lado” en la vivencia
de la Enfermedad Mental Grave, con el objeto de
propiciar los mejores apoyos posibles a la persona
y familia afectadas partiendo de la coordinacion
de servicios y asociaciones, con la perspectiva de
la recuperacién, a través de la ganancia efectiva
en salud.

- Al lado significa acompafiar de forma cer-
canay compartir la vivencia cotidiana des-
de el punto de vista biografico de la evo-
lucién de la enfermedad CON la persona
afectada, haciendo posible su empodera-
miento. No se trata de sustituir o excluir
con los cuidados o “trabajar para”, sino al
contrario se trata de “trabajar con”.

- La recuperacién consiste en constituir un
proyecto de vida con sentido y satisfac-
cién para la persona, definido por ella mis-
ma independientemente de la evolucion
de sus sintomas o problemas.

- Laganancia en salud se plantea sin que sea
imprescindible la curacion y pueda gestio-



narse una calidad de vida positiva compati-
ble con niveles aceptables de salud.

Paralelamente es en este dmbito donde se es-
tan planteando los avances en la direccién de la
“cultura de la recuperacién” y los primeros ensa-
yos sobre la formacion reglada de los agentes de
la ayuda mutua. En el mismo sentido y desde la
Optica socio sanitaria y de la participacién en sa-
lud, también se esta alcanzando un progreso efec-
tivo en la relacion servicios publicos y asociacio-
nes de personas afectadas. Como ejemplo se cita
el proyecto PROMUSA, la estrategia AL LADO en
Alzheimer, el Proyecto de AYUDA MUTUA entre
personas con TMG en los servicios de salud men-
tal, la ESCUELA de PACIENTES... Se ha abierto pues
un campo de experiencia compartida entre Salud
Publica y Salud Mental que va abriendo oportu-
nidades reales de avanzar en la atencién desde la
Optica de la corresponsabilidad.

Este proyecto plantea que la perspectiva de
derechos humanos en la atencién compartida a
las personas con enfermedad mental grave es fun-
damental, puesto que se trata de un colectivo que
puede estar en situacion de especial vulnerabili-
dad. En cualquiera de las decisiones que se tomen,
hay que centrar la atencidn en su condicidn de
“persona” y no sélo en su condicidn de enfermo/a
mental, y dando respuesta a sus necesidades y ex-
pectativas valoradas por “ella misma”.

En todas las fases del itinerario se debe garanti-
zar que los derechos humanos de las personas sean
respetados, protegidos y cumplidos. Es necesario
promover una mayor sensibilizacidn sobre los dere-
chos y también procurar el conocimiento de la base
normativa que existe y que exige su garantia (la
Convencion de Derechos de las Personas con Dis-
capacidad y la Ley de Autonomia del Paciente, son
referentes fundamentales). Esta linea de trabajo se
viene abordando en un proyecto sobre la protec-
cién de los derechos humanos y la dignidad de las
personas con enfermedad mental en los Servicios
de Salud Mental y Programas de Apoyo Social en
Andalucia, que inicié el Plan Integral de Salud Men-
tal en Andalucia (PISMA) en 2011.

Estos avances quedan enmarcados en la Ley
de Salud Publica en Andalucia en la que se articula
especificamente la ganancia en salud a través de la
participacion de las personas afectadas.
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2. Condiciones, objetivos y ritmo de
elaboracion.

La realizacién del proyecto Al Lado EMG exige
las siguientes condiciones:

Para que el proyecto adquiera una dimensién
de investigacidn/accion se debe acotar un territo-
rio referido inicialmente a un drea de salud mental
concreta o a una provincia determinada, en este
caso Sevilla y provincia, asegurando asi partir de
las limitaciones reales y hacer posible un trabajo
de mejora efectivo. Aunque mas tarde pueda do-
cumentarse para su difusion como un instrumento
capaz de transferir método de avance en la ca-
lidad de la atencién al EMG en cualquier unidad
territorial. El enfoque local pretende concretar las
recomendaciones generales y reconoce que cada
zona tiene sus peculiaridades; ademas es total-
mente compatible con formular una propuesta
vdlida para otras realidades.

Por tanto para su consecucion es necesario
disponer de un movimiento asociativo implanta-
do y consolidado con la participacién de personas
afectadas y familiares, capaz de cooperar en pro-
yectos de mejora de la calidad de la atencion y de
permitir su extrapolacién a distintas realidades.
Reconocer su capacidad como actor para mejorar
la calidad de la atencién supone paralelamente
asumir la responsabilidad de sus estimulos y desa-
rrollo, asi como el apoyo a los aspectos mas basi-
cos como es la financiacion.

Es importante valorar la alta sintonia del pro-
yecto con las prioridades del Plan Integral de Salud
Mental y la orientacidon tanto para la persona afec-
tada como para su familia. Se trata pues de crear
las oportunidades para que se pueda redefinir el
proyecto de vida por la persona afectada contan-
do también con la adaptacion de su entorno fami-
liar y social.

AL LADO tiene como fin organizar y articular
esta relacién para facilitar su aplicacion a la rea-
lidad cotidiana de la atencién y, en definitiva, a
prestar el apoyo mas adecuado a la persona afec-
tada y a su familia en cualquier fase de la enfer-
medad. Este proyecto nace con la clara intencion,
por parte de todos los autores y actores implica-
dos, de ayudar a comprender una realidad dificil y
compleja, aportando instrumentos para fortalecer



AL LADO CON LA PERSONA AFECTADA POR UNA ENFERMEDAD MENTAL GRAVE

los vinculos que aseguran una respuesta de cali-
dad. También se pretende con el mismo, plantear
los mecanismos funcionales que la ayuda mutua
genera y los dispositivos operativos que la hacen
posible.

Objetivo General

Incrementar la calidad de la atencién a perso-
nas afectadas por una enfermedad mental grave
en el contexto de su red familiar y social.

Objetivos Estratégicos

1. Propiciar cauces concretos para el empo-
deramiento de la persona afectada y su
entorno familiar en la vivencia evolutiva
de la enfermedad mental grave.

2. Introducir desde los inicios la cultura de la
recuperacién, haciendo posible el gobier-
no de la enfermedad con independencia
de su evolucidn clinica.

3. Facilitar la redefinicién del proyecto de
vida por parte de la persona afectada con
el apoyo de su entorno familiar y red so-
cial.

Objetivos Operativos

1. Avanzar en cada una de las partes del iti-
nerario de atencién a la persona con EMG
teniendo en cuenta los objetivos estraté-
gicos.

2. Concretar en cada una de las fases evoluti-
vas el papel de la persona afectada, la red
familiar, las asociaciones y los servicios
desde la doble perspectiva clinica y bio-
grafica.

3. Establecer una atencién articulada que
sume la aportacion de los iguales (perso-
nas afectadas y cuidadores) y los servicios.

4. Poner en marcha itinerarios de atencién
en cada Unidad de Gestidn Clinica de Sa-
lud Mental, que pudiendo tener en cuenta
las limitaciones y las capacidades de cada
zona, supongan un avance factible para
cada situacién.
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Los Tiempos y Ritmos en los que se enmarca
el proyecto abarcan:

® Fase Preliminar (mayo-junio 2011):

o Puesta en marcha

o Seleccidn de zona y cohesion del grupo

o Trabajo de documentacidn y bibliografia
proyecto (septiembre-no-

® Elaboracién del
viembre 2011)

o Partiendo de las necesidades de la aten-
cién: biograficos

o La concrecion del circuito actual de la
atencion: itinerario

o La articulacién de una propuesta de mejo-
ra efectiva

= Taller de validacién (diciembre 2011)

o Primer borrador

o Borrador validado
® Edicidn y presentacion (enero-febrero 2012)
® Publicacién y difusidn (marzo 2012)

Debe entenderse que el presente proyecto
pretende activar un punto de partida, provocar
una ignicion sostenida y un cauce para el cambio
y no obtener en si mismo el cambio rotundo, que
exigira otros ritmos y plazos que pueden también
plantearse con seguimientos mas prolongados y
complementarios al proyecto actual.

En definitiva, el producto esperado es la ob-
tencién de un instrumento que desde la promo-
cion de la salud mental y la primera sospecha de
enfermedad mental grave se puedan aportar ins-
trumentos de gestion de la adversidad para la me-
jor vivencia de la enfermedad por la persona afec-
tada y sus familiares. Es importante considerar
como valor transversal del proyecto la ganancia
de todos los actores implicados en la atencion. Es
por ello que también los profesionales implicados
pueden valerse de un enfoque para el seguimien-



to de la evolucion de la enfermedad basado en la
recuperacion del proyecto de vida.

3. Grupo de trabajo.

Para su desarrollo ha sido fundamental la
creacion de un grupo motor formado por todos los
actores reales implicados en la atencion al EMG en
el drea determinada, que abarque desde los servi-
cios y unidades de gestidn a los niveles hospitala-
rios y al de atencidn primaria. Incorpora represen-
tantes de los distintos estamentos y profesiones
implicadas, incluidos representantes de los gesto-

Composicion del equipo de trabajo

SAS

Voluntariado

Desempeiio
y directivos

trabajo

Técnicos
tejido asociativo

Administrativo (1)
Antropologia (1)
Enfermeria (3)
Derecho (1)
Medicina (1)
Psicologia (5)
Psiquiatria (1)
Sociologia (1)
Trabajo Social (3)
Voluntariado (5)

Nivel de
colaboracion
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Servicios

res, asi como profesionales implicados en los pro-
gramas de apoyo social gestionados por FAISEM.
Del movimiento asociativo se incorporé también a
los técnicos, los iguales (personas afectadas y cui-
dadores que ya han pasado por el problema) y di-
rectivos. Finalmente el grupo se completd con los
planificadores del nivel central de los servicios y
de la organizacién (SSPA) para asegurar el método
y prestar el apoyo organizativo, incluida la docu-
mentacion, el seguimiento y la difusién. Del acier-
to en la creacion del grupo motor y de su dindmica
de implicacién, depende un porcentaje decisivo
del éxito del proyecto.

Criterios selecdon

[nterdisciplinar
Distintos niveles del SSPA: servidos v
administradén

Distintos niveles del tejido asociativo:
Personas afectada, familiares, directivos v
téchi cos

organismos
Publicos
relacionados

Administracién
sanitaria
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M Ape“idos Lugar € Trabajo

José Manuel

Vicente

Rocio

Antonio
Maria Dolores

Ana

Nagore
Urbina
Victoria

José Hilario

Margarita

Concepcién

Arévalo Lépez

Espina Navarro
Lozano Sauceda
Marquez
Serrano

Romero Jimeno

Martin
Mingorance

Sénchez Mora
Aguilar Raposo

Barjola Gomez

Jiménez
Hernandez

Laviana Cuetos

Linero Zamudio

Presidente Federacion EN PRIMERA

PERSONA
Presidente Asociacién FUTURO

Presidenta Asociacion ASAENES

Vicepresidente Asociacion ASAENES

Presidenta Asociacion ABBA

Licenciada en Derecho Coordinadora

FEAFES-Andalucia

Psicéloga Asociacion AVANCE
Trabajadora social

Trabajadora social

Enfermero de S. M. Coordinador de

Cuidados

Psicéloga Clinica.
Coordinadora de CT

Trabajadora Social

EN PRIMERA PERSONA

FUTURO

ASAENES

ASAENES

ABBA

FEAFES-Andalucia

AVANCE
Centro de Salud Cisneo Alto-

las Naciones
UGC de SM AGS Osuna

UGC de SM HUV Macarena.

UGC de SM HUV del Rocio

UGC de SM HUV de Valme

Movimiento asociativo

Movimiento asociativo

Movimiento asociativo

Movimiento Asociativo

Movimiento asociativo

Movimiento asociativo

Movimiento asociativo

Servicio Andaluz de Salud. SAS

SAS

SAS

SAS
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4. La hipdtesis de partida.

Los servicios sanitarios canalizan la respuesta
institucional y aportan las soluciones profesionales
basadas en la evidencia cientifica; la ayuda mutua,
en sus distintas modalidades, canaliza los soportes
para la gestién cotidiana de los problemas. Cuando
se es capaz de vincular y favorecer la conjuncion de
ambas aportaciones, aunque obviamente no estan
en el mismo plano, es cuando se procuran las mejo-
res condiciones para dar respuesta eficaz a la viven-
cia de un problema de salud.

Hipotesis de partida

La persona afectada y la familia son las que gestional

La ayuda mutua, en sus distintas modalidades, canaliza los soportes
para la gestid ticli de los probl

Los servicios sanitarios canalizan la respuesta institucional y aportan

las soluciones profesionales basadas en la evidencia cientifica.

L 1]
Cuando se es capaz de vincular y favorecer la conjuncion de las tres
aportaciones, aunque obviamente no estan en el mismo plano, es
cuando se procuran las mej diciones para dar eficaz a
la vivencia de un problema de salud.

Método adaptado de Promusa. Elaboracién propia.

El contexto actual estd cambiando acelera-
damente de forma que, por un lado, el progreso
del movimiento asociativo y su maduracién estan
siendo exponenciales en cuanto a capacidad de
aportar instrumentos para la gestiéon del proble-
ma y, por otro, cada vez hay mds sectores profe-
sionales que entienden e incorporan, de alguna
manera, el valor de la ayuda mutua en términos
terapéuticos y de ganancia en salud.

La relacién entre estos tres actores (personas
afectadas, profesionales y gestores) sera decisiva,
si son capaces de operar a favor del colectivo de
personas afectadas y sus familias, para aportarles
la mayor capacidad de gestion de su problema.
Aunque en la situacidn actual ya se orienta a este
cometido, el nivel de ganancia es todavia franca-
mente mejorable al igual que la sensibilizacion e
implicacion de los actores.
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5. La importancia de la red de ayuda
en Salud.

La ayuda mutua en salud, la que acontece en-
tre personas que comparten un mismo problema
o situacion que afecta a su salud, se encuentra
incluida en la que se denomina Red de Ayuda en
Salud (RAS). La RAS se configura como un sistema
de relaciones personales naturales y de servicios
organizados, en la que confluyen los distintos en-
tornos sociales de las personas afectadas.

Para tener una vision clara de las
diversas modalidades que conforman
la red de ayuda, se verd a continua-
cién el recorrido que realiza una per-
sona y su familia ante una situaciéon
gue compromete su salud, en general
y ante una EMG en particular. Se van
a diferenciar dos tipos de fuentes de
apoyo: naturales y organizadas:
Naturales

B |a persona afectada

L
o Como lo asume la persona afectada
® Familia —hogar: la convivencia
o Convivencia vinculada al parentesco
o Situaciones distintas de convivencia
® Entorno préximo:
o Familia basica y ampliada
o Personas cuidadoras
o Amistades
o Vecindario
o Compafieras/os de trabajo, de estudio...
Organizadas

® Asociaciones de salud:

o Grupos de ayuda mutua
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o Actividades de Ayuda Mutua
o Otras actuaciones
® Sistema de Servicios Publicos:
o Sistema Sanitario
o Servicios Sociales
o Educacion

o Otros Servicios Publicos.

Fuentes de apoyo naturales:

En primer lugar se debe considerar el denomi-
nado equipamiento basico de la persona, consti-
tuido por sus capacidades y potencialidades. Ante
los primeros sintomas o la noticia de que padece
una enfermedad mental, la persona afectada co-

menzard, en la medida de lo posible, un recorrido
intimo en el que intentara asimilar su nueva situa-
cion. En este nivel entran en funcionamiento la
percepcidn que se tenga de la propia enfermedad
y se iran gestando los cimientos para el afronta-
miento de la misma.

En un segundo nivel se sitda la familia convi-
viente y mds cercana por lazos de proximidad fa-
miliar, con una amplia diversidad en el compromi-
so y la oferta real de compartir cuidados y apoyos.

En un tercer nivel se ubica el entorno natu-
ral proximo, en él se incluyen los miembros de la
red familiar que no conviven con la persona, los
amigos, los vecinos y los compafieros del ambito
laboral.

Estos tres niveles comprenden la ayuda o apo-
yo natural que tradicionalmente han respondido
ante una situacién emergente o grave que afecte
a la salud.

Representacion de la Red de Ayuda en Salud

m— |ndividual v familiar:

[} Awtoayuda .
| Familia-hogar . i
= Entorno natural:
W RedFamiliar B
W Amigos .
B Vecinos ] " .
Compaiieros =

Asociaciones:
G AM /Reciproca
Redistributiva
Participativa
— Sistema servicios publicos:
Servicios sanitarios:
B Atencion Primaria .

. Atenciin Hospitalaria .

. Servicios sociales .
Educacion
Otros

Método adaptado del documento Promocién de la Ayuda Mutua en Salud. Elaboracion propia.



Apoyos organizados:

B En este nivel se sitdan las asociaciones de
ayuda mutua, constituidas por personas y fa-
miliares afectados por un problema de salud,
gue se configuran como un entorno de acogi-
da, donde suele reorientarse la conceptuali-
zacion del problema y se evalla la respuesta.
Esto se realiza a través de las actividades que
ofertan las asociaciones como parte integrante
de las redes sociales de las personas afecta-
das y sus familiares, que junto a la funcién de
dar informacién y apoyo emocional como un
primer nivel de actividades de ayuda mutua,
cumplen otras funciones como la reivindica-
cién y la busqueda de mejoras en la atencion
de los planes y programas (linea participativa).

® E| dltimo nivel de la red de ayuda lo conforma
el sistema de servicios publicos, en el que se
incluyen los sectores implicados como salud,
igualdad y bienestar social, educacién, go-
biernos locales y otros. Aunque, como vere-
mos mas adelante, todas las alianzas posibles
seran necesarias para fortalecer la red de ayu-
da en salud. Es importante considerar la in-
fluencia que la concrecidon de la RAS tiene no
solo en la evolucion de la enfermedad, sino
en la forma de vivirla y orientarla, sabiendo
también que la evolucion patografica y la bio-
grafica interactian entre si.

® En el caso de la atencidn a la salud mental en
Andalucia existe un organismo especifico de
apoyo a la integracion social de las personas
con enfermedad mental, FAISEM.

AL LADO se centra en articular y afianzar la re-
lacidon entre los servicios de salud, tanto del nivel
de atencion primaria como hospitalaria, y las aso-
ciaciones, en funcién de ofertar el mejor apoyo,
ahora ya podemos decir “organizado”, a las per-
sonas y familiares afectadas por una EMG. En este
sentido, el proyecto basicamente pretende ser un
instrumento que facilite el proceso de construc-
cién de la RAS en cada caso.
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6. El valor del proyecto Al Lado como
instrumento de mejora

Al Lado persigue llevar a un estatus de recu-
peracién en el que la persona afectada puede
compatibilizar la vivencia de la enfermedad con su
proyecto de vida y el de las personas cuidadoras.

EL VALOR DEL
PROYECTO AL LADO

»

El convencimiento de haber hecho lo mas
adecuado en cada momento

L

El valor del proyecto alcanza tres dimensiones
esenciales:

® |ncorpora el valor ético y de derechos de la
persona afectada con extensidn a las perso-
nas de su entorno cuidador préximo.

® Facilita la recuperacion y el acompafiamiento
en cada momento clave del itinerario de aten-
cion.

® Favorece la cooperacion entre servicios y aso-
ciaciones, la articulacidn y organizacion de los
recursos y apoyos.

Lograr este objetivo es posible si propiciamos
un acompafiamiento informado en cada fase, pro-
curando la articulacidn y organizacién de los re-
cursos y apoyos Yy facilitando el valor ético de las
decisiones.
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Il. ELENFOQUE BIOGRAFICO:
PARTIR DE LAS NECESIDADES
REALES DE LA PERSONA
AFECTADA Y DE SU ENTORNO
PROXIMO

1. éPor qué partir de experiencias
biograficas?

Dado que uno de los objetivos centrales de Al
Lado es, como se ha comentado, articular y or-
ganizar los apoyos que servicios y asociaciones
prestan a la persona afectada y a su familia, es
primordial partir de su propias necesidades y qué
mejor para ello que plantear las historias de vida
narradas como biografias breves.

De esta forma se detectan necesidades y pun-
tos clave en la evolucion de la enfermedad mental
grave a través del enfoque biografico como com-
plemento de la evolucion patografica. Ambas se
integrardn como se vera en el capitulo siguiente
dedicado al itinerario de atencidn.

Aunque es imposible recoger la diversidad
con que se manifiesta cada historia en las distin-
tas tipologias de enfermedades mentales graves,
y en cada caso en cuestidn, se han seleccionado
a modo de ejemplos las historias cuyos resime-
nes reflejan situaciones bien distintas, que per-
mitan valorar los avances y mejoras que podemos
ir introduciendo, teniendo en cuenta los aspectos
que se van planteando con mayor necesidad y fre-
cuencia.

. VISION
VISION CLINIC>>PATOGRAF|> L i>

VISION
VISION DE VID> >B|OGRAFICI> Qj
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Con los biogréficos no se trata tanto de identi-
ficar las deficiencias de la atencion (para ello estan
otros instrumentos como los procesos, planes in-
tegrales, guias clinicas de atencidn, etc.), sino que
pretenden identificar necesidades y oportunida-
des que pueden ser satisfechas desde la perspec-
tiva de la cooperacioén.

El enfoque biografico que presentamos es un
punto de partida que no podra captar todos y cada
uno de los matices de forma exhaustiva. También
tiene limitaciones a la hora de aplicarse a cada
caso concreto, aunque ello dependera del interés,
dedicacidon y habilidad que el profesional le pres-
te. En cualquier caso, la perspectiva biografica solo
esta comenzando a tener influencia en los proce-
sos de atencidn, por lo que la aportacién que se
realiza serd susceptible de ser completada y pro-
fundizada por estudios y/o estrategias posteriores
a este trabajo.

2. Biograficos seleccionados

Se parte de un conjunto de historias de vida
narradas en primera perso-
na por la persona afectada
y/o personas cuidadoras y
entidades implicadas publi-
cas o no (asociaciones, fun-
daciones,...). Ademas, para
completar un numero que
nos permita identificar las
oportunidades de mejora,
es necesario esquematizar a
modo de ficha una manera
de presentar cada vivencia.

Del analisis en conjun-
to y el debate del grupo de
elaboracion del proyecto se
seleccionaron las historias
mas significativas, hasta un total de nueve, que
han hecho posible recoger las aportaciones en
forma de necesidades y plantear las consecuentes
areas de mejora. En el siguiente cuadro se enu-
meran las historias de vida seleccionadas:



BIOGRAFICO NARRADOR

APORTADO

1 “Tardé en comprender lo que me pasaba” Persona afectada

Federacion EN PRIMERA PERSONA

2 “No sabiamos a que atenernos” Familia afectada

ASAENES

3 “Se puede llegar...” Persona afectada

FAISEM

4 “Los pilares de mi recuperacién” Persona afectada

Federacion EN PRIMERA PERSONA

5 “Aprovechar las oportunidades” Familia afectada

ASAENES

6 “Vuelvo a tener una red” Persona afectada

FAISEM

7 “Aprender a controlar la enfermedad” Persona afectada

Federacion EN PRIMERA PERSONA

8 “Acortar el sufrimiento” Familia afectada

ASAENES

9 “He recuperado la ilusion” Persona afectada

FAISEM

La estructura que se ha seguido para docu-
mentar los resimenes de las historias de vida que
hemos denominado biograficos, responden al si-
guiente guidn esquematico. Un biografico esta
constituido por:

B |os previos a la enfermedad

B Primeros contactos con el sistema sanitario

Recorrido de vida con la enfermedad

® Valor que aporta el relato para la propuesta
de mejora

El guion completo de cada una de las nueve
historias de vida seleccionadas se recoge en el
anexo 1, en el que se detallan las necesidades y
aspectos mas destacados de cada biografico.

3. Necesidades y aspectos mas
destacados

De las aportaciones recogidas de cada bio-
grafico en el apartado “Valor que aporta el relato
para la propuesta de mejora”, destacamos los pun-
tos que se consideran esenciales para articular el
itinerario de atencion compartida:

a. La importancia de la promocion de la sa-
lud mental como instrumento que pue-
da adelantar el diagndstico. Esto supone
un refuerzo para que los servicios pu-
blicos puedan ser referentes de la con-
firmacion de una sospecha diagndstica
temprana.
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Es imprescindible tener presente en
cada contacto la situacién de la red de
apoyo, comenzando por la actitud de
la persona afectada hasta la articula-
cion de servicios y asociaciones.

Considerar especialmente la situacion
de red deficitaria, inadecuada o sim-
plemente inexistente, por la dificultad
objetiva que plantea el seguimiento de
la evolucion y por las posibilidades de
reestructuracion.

El amplio margen de mejora que plan-
tean los procesos de comunicacién en
general, y especificamente los plantea-
dos alrededor de la noticia.

Los trabajos de adaptacion y acepta-
cion de la enfermedad son una de-
manda permanente en todos los bio-
graficos

Los procesos de estigmatizacion estan
casi siempre presentes, pueden partir
desde el entorno mas préximo de la
persona afectada, precisando concre-
tar un plan para su reduccion.

Plantear la etapa del tratamiento como
un proceso de consenso que conduce
a su manejo efectivo, de cara a la recu-
peracion.

El denominador comun de la recupe-
racién como base de todo el proceso
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hasta alcanzar la capacidad de redefi-
nir un proyecto de vida positivo.

i La importancia de la articulacién vy
refuerzo de los apoyos a la persona
afectada y su familia a través de la coo-
peracién entre servicios y entidades
implicadas.

j. Las distintas oportunidades que plan-
tean las actividades participadas (im-
partidas por los sanitarios con el apoyo
de las asociaciones y viceversa) dirigi-
das a las personas afectadas y/o cuida-
dores del entorno préximo.

k. La relacién y convivencia con los igua-
les y con las familias que estan pasan-
do por el mismo proceso.

l. Las posibilidades de mejora de los apo-
yos desde la perspectiva del respeto a
los derechos fundamentales de la per-
sona.

En conclusidn, los biograficos ponen de mani-
fiesto una relacién de necesidades que caracteri-
zan el escenario actual de la atencién a una EMG
en nuestro entorno. Ademas aportan el convenci-
miento de que pueden introducirse cambios en la
calidad de la atencién que conduzcan al adelantoy
mejora de oportunidades de recuperacion.

En su manera de presentar las narraciones
(por la persona afectada o por familiares) queda
clara la valoracién que ellos mismos, las perso-
nas afectadas, esperan de estos cambios y que se
plantean en dos dimensiones:

- Una que atafie a los momentos clave para
gue los procesos de recuperacién, basa-
dos en los derechos y en la autonomia de
la persona afectada, se inicien, se desa-
rrollen y culminen con eficacia. Estos inci-
den fundamentalmente sobre:

El déficit de comunicacion en ge-
neral, especialmente alrededor de
la aparicion de la enfermedad y la
comunicacion de la noticia.

El temprano inicio de los traba-
jos de adaptacion y aceptacion,
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respetando el proceso natural en
cada caso.

La comprension de los tratamien-
tosy el empoderamiento para su
manejo efectivo, por parte de la
persona afectada y de su entorno.
El alcance de un estatus donde la
persona afectada y su familia
consideran que han recuperado la
ilusién en su proyecto de vida.

- Otra, que compromete la orientacion
de los actores implicados en la atencién
como son los gestores de las unidades de
gestion clinica y los profesionales sanita-
rios por parte de los servicios, asi como
de los programas de apoyo social; y pro-
fesionales, directivos y activos (personas
afectadas empoderadas y familiares cui-
dadores) por parte de las asociaciones.

Recordemos que aunque cada caso es una
trayectoria de vida distinta, estos aspectos de
mejora pueden articularse en orden a un segui-
miento comun que se ha denominado itinerario y
gue permite una orientacién basada en la recupe-
racion de la persona afectada; de esta forma se da
continuidad, partiendo de las necesidades se arti-
culan las mejoras.
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1. EL ITINERARIO DE ATENCION
COMPARTIDA

1. El sentido del Itinerario y su
referencia comun para la EMG

El proyecto Al Lado EMG tiene como eje la
construccién de un itinerario como instrumento
comun para el seguimiento de la evolucién de la
enfermedad. Como hemos visto en el capitulo an-
terior incluye ademas de la visién habitual basa-
da en el hecho clinico (perspectiva patografica) la
vivencia cotidiana de la enfermedad (perspectiva
biografica). Supone, por lo tanto, contar con que
el conjunto de profesionales del sistema, adap-
ten nuevas formas de relacion terapéutica, que
incorporen el punto de vista de usuarios/as y fa-
miliares.

El concepto de itinerario responde al camino
que ha de recorrer una persona afectada y su fami-
lia ante un problema de salud, de forma genérica
y habitual. En nuestro caso, se propone un itinera-
rio para las personas con enfermedades mentales
graves y sus familiares, que son atendidas en los
servicios publicos de salud mental de Andalucia.

Itinerario en nuestro terreno, supone conocer
un punto de partida y una propuesta de punto(s)
de llegada; permite alternativas si hay obstaculos
en el camino, lugares de descanso y de ocio... Exis-
ten distintas formas de responder a la realidad,
diversos modos de ver las cosas y muchos pueden
llegar a destinos comunes por rutas diferentes y
con distintos medios de transporte. Conociendo
que existen diversas formas de realizar el itinera-
rio es conveniente trabajar inicialmente partiendo
de un itinerario comun de referencia que marque
las etapas mas significativas y habituales para des-
pués poder trasmitir las particularidades de los
modos de hacer este recorrido.

El Sistema Sanitario Publico de Andalucia
(SSPA) publicé en 2006 el Proceso Asistencial In-
tegrado Trastorno Mental Grave (PAl TMG), que
establece el conjunto de actividades necesarias
para prestar una atencion integral de calidad a las
personas con trastornos mentales graves. Hemos
introducido el término Enfermedad Mental Grave
para incluir un concepto mas amplio que el mas
conciso, al que se refiere el proceso como TMG.
El proyecto AL LADO toma como referencia el PAI,
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para describir los componentes del proceso de
atencién que los servicios publicos, tanto sanita-
rios como de apoyo social, han de ofrecer a estas
personas, y pretende complementarlo a partir de
la cooperacion de las asociaciones tanto de perso-
nas afectadas como de familiares.

En este itinerario, la recuperacion se considera
un elemento transversal. El proceso de recupera-
cion de la persona con EMG dependerd, ademas
del tipo y grado de afectacion, del trastorno, del
nivel y tipo de apoyo, que la persona necesite y
obtenga, en cada una de las fases y pasos que se
plantean. Reconociendo esta amplia diversidad,
pretendemos, no obstante, establecer un itinera-
rio comun de referencia con un enfoque de recu-
peracioén, que mas tarde pueda adaptarse a las dis-
tintas situaciones que se plantean en la realidad,
incluso sirva como instrumento de seguimiento
aplicado a cada caso.

En relacidn al tipo de enfermedad y para fa-
cilitar el trabajo de concrecién de las propuestas,
se establecen tres grupos de personas, que si bien
comparten necesidades comunes, tienen otras
necesidades mas especificas en funcién del tras-
torno que padecen:

- Personas con esquizofrenia y otras psicosis
- Personas con trastornos bipolares
- Personas con trastornos de personalidad

Centrandonos en los apoyos que la persona
pueda tener, estos podrian agruparse en torno a
una “red de redes”, con categoria y subcategorias
ya explicadas en el tema introductorio. De forma
que explorar y valorar la red de apoyo que en cada
caso pueda concretarse, influird como determi-
nante en el desarrollo de la vivencia de la enfer-
medad por la persona afectada y su entorno fa-
miliar préximo, como se puede comprobar en los
biograficos. Lo que tiene valor prondstico y tera-
péutico para el proceso de recuperacion es la am-
plitud y sobre todo la consistencia y significado de
la red para la persona.

Ademas, conviene resaltar que la recupera-
cion, al ser un proceso estrictamente personal,
puede seguir un recorrido distinto al que aqui se
plantea. Son procesos personalizados, en los que



cada individuo, grupo o comunidad construye su
propio recorrido, en funcién de sus valores y de-
seos, vivencias, necesidades, fortalezas, apoyos
externos y metas. Por ello, el itinerario debe tener
un caracter orientativo y didactico. No pretende
suplantar la experiencia real de la persona y sus
allegados a la hora de enfrentarse a la enferme-
dad.

En este sentido se hablard mas adelante de
“trabajo de adaptacion y recuperacién” queriendo
expresar la labor profesional que facilita el com-
prender la nueva situacién y la capacidad de in-
corporar la enfermedad al proyecto de vida de la
persona afectada y sus cuidadores.

Por otro lado, los procesos de empoderamien-
to y recuperacion de usuarios y familiares son bien
distintos, con puntos de encuentros, pero también
de desencuentros entre ambos (“la doble mira-
da”). De nuevo contemplar una orientacion con
una referencia comun no excluye admitir la diver-
sidad con que estos procesos se dan en la realidad.

Las vivencias y necesidades de unos y otros di-
fieren en funcién del desarrollo de la enfermedad,
su impacto en la vida personal y familiar, los efec-
tos del tratamiento, los momentos del ciclo de
vida donde la enfermedad aparece, las redes de
apoyo, los roles que cada uno desarrolla en las di-
ferentes situaciones y fases por las que transcurre
la enfermedad, los procesos de aceptacion, afron-
tamiento y recuperacién vy los objetivos a corto,
medio y largo plazo.

Se podria hablar de tres procesos simultaneos
e interdependientes:

- Uno seria el que experimenta la persona
con enfermedad mental

- Otro el que experimenta su familiar o per-
sona allegada

- El tercero seria el que experimentan am-
bos, en un escenario de convivencia y en-
tendimiento mutuo, donde “se comparte
el poder”, en funcién de las capacidades
gue cada miembro pueda desarrollar en
cada momento.

Estos tres procesos se veran a su vez influen-
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ciados por el grado de compromiso con el enfoque
de recuperacion, que los profesionales responsa-
bles de su atencidn y seguimiento sean capaces de
transmitir.

Los momentos evolutivos clave también estan
sometidos a los periodos de crisis y estabilidad,
gue resituan las relaciones y los procesos de to-
mas de decisiones entre la persona afectada y sus
cuidadores. Estas decisiones pueden ser pactadas
previamente teniendo en cuenta el trabajo de re-
cuperacion.

A modo de resumen podriamos hablar de las
caracteristicas que van a condicionar el itinerario
de las personas con EMG:

- Tipo de trastorno

- Fortaleza o fragilidad de la red de apoyo
(que no olvidemos incluye a los servicios).

- Caracteristicas individuales de la persona
afectada (Personalizacion).

- Binomio persona afectada-familia y entor-
no cercano.

- Asi como la articulacién de los apoyos de
servicios y activos de las asociaciones.

2. El Itinerario como proceso
2.1 Los momentos clave

Para que el itinerario tenga primero un valor
de instrumento de referencia, para que después
pueda adaptarse a cada caso concreto se repre-
senta genéricamente a través de los momentos
por los que pasa la persona con EMG y su familia
desde la aparicién de los primeros sintomas de la
enfermedad hasta la incorporacién de esta al pro-
yecto de vida.

Se estructura en una fase previa y tres mo-
mentos clave (fases) y estos a la vez en una serie
de pasos sucesivos, que no siempre siguen una
trayectoria lineal, con duracién muy variable y con
contenidos especificos en funcién de las variables
descritas con anterioridad. Estos momentos son:
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FASE PREVIA: La promocidn de la salud men-
tal en relacion a la deteccién temprana del tras-
torno mental.

FASE 1: ALREDEDOR DE LA NOTICIA, etapa
que transcurre desde la aparicion de los primeros
sintomas hasta la aceptacion diagndstica.

FASE 2: PLAN CONSENSUADO DE TRATA-
MIENTO, periodo en el que se incluye la planifica-
cion conjunta del tratamiento y el desarrollo inicial
de las intervenciones.

FASE 3: REDEFINICION DEL PROYECTO DE
VIDA, que aunque comienza a fraguarse en etapas
anteriores, toma entidad una vez que la persona
empieza a percibir control sobre su vida.

Fase Previa 1. 2.
Alrededor de Plan
consensuado

de tratamiento

Promocién de

Salud Mental la noticia

ACEPTACION

Con el denominador comuin de trabajo de aceptacion y recuperacion

2.2 Desarrollo de las fases

2.2.1 Sensibilizacion para una mejor detec-
ciéon temprana.

a. Introduccién

b. Valoracién de la Red de Apoyo

c. Comunicacion y relaciones

a+tb+c. Con la perspectiva del
trabajo de aceptacion y recu-
peracion

Fase Previa
Promocion de

la Salud
Mental

a. Introduccion.-

No es facil establecer la relacion entre los pro-
cesos de promocion de la salud mental (PSM) y la
deteccion mas o menos temprana de la sospecha
de que “algo no funciona” en términos de un po-
sible trastorno mental. Aun asi, cada vez existe
mayor evidencia de relacidon entre la aplicacién
del trabajo de promocién con tener presente la
posibilidad de que “algo no marcha bien” ante
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determinados comportamientos en los dmbitos
individual y/o social.

Trabajar con los activos y elementos positivos
de la salud mental conlleva sensibilizar sobre sus
posibles alteraciones y pensar en ello; es un esca-
I6n imprescindible para detectar situaciones pato-
l6gicas de forma temprana.

Mucho se ha considerado sobre la Promocién
de la Salud Mental, aunque aqui nos interesa des-
tacarla como instrumento de sensibilizacién, pre-
cursor en la deteccion de cualquiera de las tipolo-
gias del grupo EMG. Se ha debatido sobre factores
de proteccién y de riesgo, en definitiva sobre las
posibilidades de prevencién aunque en su concep-
to mas secundario (diagndstico precoz).

b. Valoracion de la Red de
Apoyo.-
3.

Redefinicion
del proyecto
de vida

Se ha insistido en la impor-
tancia que tiene en todo proceso
evolutivo relacionado con la sa-
lud, la RED de apoyo en la articu-

— lacién de la respuesta: partiendo

== de como se vive el proceso por

— la persona afectada y sus cuida-

dores cercanos, pasando por la
familia mas extensa, los vecinos y las amistades,
el entorno laboral y la comunidad, todos ellos
constitutivos de la red social... y la red conformada
por los servicios publicos sanitarios y sociales y los
soportes prestados por las asociaciones... Siyaen
condiciones normales el desarrollo del proyecto
de vida estd influenciado por esta red de redes, en
el caso de padecer una EMG, es sin duda determi-
nante en su vivencia y evolucién.

Cuando esta determinacion de las redes se
relaciona con la sensibilizacién y la deteccion del
problema, la red natural adquiere una importancia
significativa: Si a nivel individual, familiar y social,
se tiene un determinado conocimiento sobre los
activos salutogénicos de la salud mental, sin duda
este nivel propiciara el grado de sensibilidad a Ia
deteccién de la sospecha de cualquier trastorno
potencial; si ademas, en el dmbito de los servicios
de salud se ha ido adquiriendo un nivel de referen-
cia, conocimiento y confianza, su consulta esta fa-
vorecida. Igualmente si en el entorno comunitario
y social del barrio y/o pueblo, se han desarrollado



programas de informacidn y debate sobre la salud
mental, también esto posibilita contar y pensar en
estas adversidades y circunstancias. Légicamente
todos estos ambitos interaccionan entre siy con la
familia potencialmente afectada. Desde esta pers-
pectiva, la influencia de la red en el diagndstico
temprano esta suficientemente avalada.

Un ejemplo que podemos tomar de referen-
cia, salvando las distancias, es el cambio sufrido
en el motivo de primeras consultas de las unida-
des de neurologia en los Ultimos afios: que han
pasado de ser las cefaleas, con aproximadamente
1/3 del motivo de todas las consultas, a ser des-
plazadas por las alteraciones de memoria como
primer motivo de consulta, también en 1/3 de los
casos. Tanto la influencia de la tendencia epide-
mioldgica de incremento de demencias organicas,
relacionadas con el incremento de la esperanza de
vida, como también la mayor informacion y pre-
sencia social de la enfermedad de alzhéimer, estan
entre las causas que pueden explicar este compor-
tamiento.

De la misma forma se puede pensar que un
mejor conocimiento de los factores que inciden
en la salud mental podria incidir en una deteccidn
mas temprana en el caso de presentar algun tras-
torno relacionado.

c. Comunicacioén y relaciones.-

A nivel individual queda claro que los profe-
sionales de los servicios como referentes, estan en
relacion directa con el conocimiento que se tras-
mite a las personas desde todos los emisores posi-
bles, que hoy son multiples y de intereses comple-
jos. Esta capacidad serda mas amplia en funcién de
lo que se dedique a la promocién.

A nivel poblacional y comunitario las oportu-
nidades son cada vez mayores aunque el tiempo
disponible siempre es escaso. Se puede constatar
que poco a poco la sensibilidad adquiere cada vez
mas grado de prioridad en la calidad de la aten-
cién, aunque aun se subestime por profesionales y
directivos a la hora de definir la dedicacion.

No es extrailo encontrarse con argumentos
como “si no tenemos tiempo para prestar asis-
tencia... como vamos a dedicarnos a promover...”
Paradoja carente de sentido ya que el diagndstico
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y la asistencia estan profundamente influenciados
por la promocion y sensibilizacion.

Quizas pueda ayudar que la PSM es una tarea
a compartir y que no siempre parte del entorno
de salud por lo que pueden establecerse alian-
zas con otros sectores y actores, distintos a los
especificamente sanitarios, y diversificar los es-
cenarios de intervencion (educativos, mediaticos,
municipales, comunitarios...). En este aspecto el
conocimiento de los antecedentes y de personas
enfermas y cuidadores que ya han pasado por la
experiencia, debidamente formados, son activos
de sensibilizacion potentes.

a+tbt+c Con Ila perspectiva del trabajo de
aceptacion y recuperacion.-

La difusién del conocimiento de la PSM, de
factores protectores y preventivos, tal como he-
mos comentado, es posible. Incluso la deteccién
temprana de alteraciones se considera un factor
fundamental para mejorar la calidad de la aten-
cion a la EMG, que implica la labor profesional de
los servicios y las asociaciones (no es un acto de
voluntarismo).

De este modo puede promoverse que la per-
sona afectada y/o su nucleo de convivencia pueda
llegar al hecho explicito de que “algo pasa” cuan-
do existan razones para ello o para su descarte.
Con frecuencia la situacion se complica por que ya
desde estas fases iniciales entran en juego pre-
juicios estigmatizantes o simplemente procesos
naturales de negacion que es preciso trabajar.

De cualquier forma hemos de documentar la
necesidad de la consulta, la cercania de los servi-
cios de salud y su valor de referencia y confianza,
para que sea efectiva lo antes posible la valora-
cion profesional de ese conjunto de cuestiones
gue hace pensar que algo puede estar pasando.

La conclusion (a+b+c) gira en torno a la im-
plicacidon de los profesionales que si asumen la
asistencia a la salud mental, también han de asu-
mir su atencion y un aspecto decisivo de esta es
la sensibilizacién.

Naturalmente seran los profesionales de aten-
cion primaria de Salud, que mantienen un contac-
to continuado con la familia, los que podran reali-
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zar mejor la funcidn de promocién y documentar
la sospecha, llegado el caso. Es mas, esta respon-
sabilidad podrd y tendra que compartirse con las
asociaciones y sus activos, fomentando el trabajo
conjunto. Pero no es sélo una cuestion de respon-
sabilidad del profesional; asegurar su desarrollo
dependerd esencialmente de la labor de direccion
de las unidades de gestion clinica del SSPA, que
tienen, entre otras, la funcion de hacer posible la
participacion.

Trabajar en clave de atencién y con un primer
nivel de sensibilizacion en Salud Mental orientado
a la EMG exige y comporta:

- Una redefinicién del nivel de atencién a
los problemas de salud mental, enten-
diendo la importante conexidn que se es-
tablece entre sensibilizacidon y deteccion
temprana.

- Larelacién que también se va establecien-
do con los trabajos de aceptacion y recu-
peracion, promoviendo una posicion acti-
va de la persona afectada y de su entorno
cuidador desde el inicio.

- las alianzas con todos los activos posibles
cercanos al dambito profesional, lo que
permite compartir tiempo y escenarios
gue pueden reducir la carga de dedicacion,
a la vez que incrementan la efectividad.

- La relacién entre el trabajo individual y
el poblacional, que se funden en la labor
de ser una figura de referencia para ga-
nar confianza y adelantar en lo posible el
diagndstico, en definitiva en calidad de la
atencién.

- Lareduccién de los riesgos de estigmatiza-
cion desde los primeros signos de sospe-
cha de enfermedad mental.

- La garantia de derechos de la persona en
esta etapa; que la informacidén que se pro-
porcione sobre el diagndstico o las posibi-
lidades terapéuticas y de tratamiento sea
accesible y comprensible, adaptada a la
posible discapacidad que se derive de su
situacidén concreta.
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- El derecho a la autonomia y autodetermi-
nacion de la persona en la toma de deci-
siones en esta fase, respetando en ultimo
término su voluntad en caso de que no
exista acuerdo entre las partes implicadas.

- Una programacién al respecto, en una
zona geografica concreta, implicaria a los
niveles especializados y a la importante
labor de enlace de la atencidn primaria de
salud, que se extiende compartiendo la
atencidn con las asociaciones de personas
afectadas y/o familiares.

Trabajar con la poblacién a la que se dirige la
asistencia en términos de promocion vy realizarlo
de forma compartida y en escenarios diversifica-
dos, debe incorporarse como una labor profesio-
nal mas en los distintos procesos de atencion a la
salud mental, y desde luego es imprescindible en
la mejora de la calidad de la atencién a la EMG.

2.2.2. Alrededor de la noticia
Para cada uno de los momentos clave se plan-

tean unos aspectos bdasicos, un recorrido habitual
y una propuesta de avance.

A a. Aspectos basicos
1. b. Recorrido habitual
Altededor do c. Evaluacion situacion actual
d. Propuesta de avance

a. Aspectos basicos

- Dar la noticia de que se padece una EMG
es un proceso complejo que requiere capa-
citacion técnica y planificacion compartida.

- Alolargo de este periodo la obtencién de
informacion es continua y gradual, a me-
dida que se avanza de una etapa a otra; a
cada contacto con el sistema le correspon-
de un nivel de informacidn.

- Es un proceso compartido en relacion a
quien corresponde dar la noticia.

- Alolargo de este periodo, las expectativas
se van “resituando” y el trabajo de acepta-
cion es progresivo.



El proceso de recuperacion va a depender
de como se “gestione” este momento; la
recuperaciéon debe visualizarse desde la
aparicién de los primeros sintomas.

La doble mirada (persona afectada y fami-
liar)

La mirada social y la valoracion del ries-
go de estigmatizacion en el entorno de la
persona afectada.

La atencion prestada para garantizar que
se respeta la voluntad de la persona res-
pecto a la intimidad y confidencialidad de
la informacidn manejada y con quién de-
sea compartirla.

b. Recorrido habitual

Paso 1: Percepcién de primeros sintomas
por parte de la persona afectada, fami-
lia y/o persona allegada. En ocasiones la
primera percepcion puede ser del medio
educativo, servicios sociales, institucio-
nes y entidades que trabajan con deter-

nas acuden o son llevadas a los servi-
cios de urgencias sin que pasen a las
UHSM ni se deriven a USMC

o A veces la persona viene tras un re-
corrido mas o menos tortuoso en red
privada.

o Desde otros sectores publicos donde
el afectado pasa tiempo.

o Otras opciones

Paso 3: Evaluacidn y confirmacion diag-
ndstica por parte del equipo de profesio-
nales. Aclarar que la evaluacidn diagndsti-
ca no es permanente y que ha de revisarse
periddicamente (dada la condiciéon de los
procesos, la condiciéon evolutiva y cam-
biante de la sintomatologia y la incidencia
de posibles errores diagndsticos).

Paso 4: Comprension y aceptacién del
diagndstico por parte de la persona afec-
tada y en su caso de su familia.

minados colectivos en situacidn de riesgo c. Evaluacién de la situacién actual
(prisiones, personas emigrantes, drogode-
pendencias, y personas sin hogar), en las
actividades deportivas, etc; es necesario
gue el interés por la deteccién se compar-

ta con otros sectores...

Cada uno de los pasos descritos son suscepti-
bles de mejora, sin que ello presuponga un impor-
tante esfuerzo sobreafiadido, ni la necesidad de
recursos especialmente extraordinarios; existen
dificultades de conexién, coordinacion y coopera-

- Paso 2: Primer contacto con el sistema cidn, y se precisa incrementar capacidades y habi-

sanitario, diferenciando varias vias de
acceso, con experiencias diferentes para
la persona afectada, familia y/o persona
allegada:

o A través de Atencion Primaria, como
presentacion directa del problema,
0 como situacién secundaria a otros
procesos organicos.

o Directamente en las Unidades de Sa-
lud Mental Comunitaria

o Mediante ingreso en las Unidades de
Hospitalizacion de Salud Mental (des-

compensacién psicopatoldgica).

o No es descartable que muchas perso-
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lidades de comunicacion:

Dar la noticia no se vive habitualmente
como un proceso compartido, ni por los
niveles asistenciales, ni mucho menos
con otros sectores u otros actores como
los activos de las asociaciones.

Con frecuencia la existencia de cursos de
capacitacion es reducida y cuando existen
no despiertan excesivamente el interés
del profesional.

Son escasas las iniciativas de las unidades
de gestion clinica por articular un proto-

colo compartido para dar la noticia.

Existe escasa sensibilizacion profesional
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sobre la perspectiva de derechos huma-
nos de las personas con discapacidad que
repercute en esta etapa en que la infor-
macion y el respeto a la voluntad de la
persona no se haga en clave de accesibili-
dad y comprensibilidad.

Las condiciones de espacio y tiempo son
siempre secundarias a otras actividades
de la atencidn.

Son escasas las concreciones del trabajo de
aceptacidn y la orientacion a la recuperacion.

Todo ello contrasta con la enorme impor-
tancia que la persona afectada y la familia
le dan a este momento.

Trabajar sobre la respuesta a preguntas de
los interesados, y su adaptacion a las ne-
cesidades de la persona relacionadas con
lo que desea o no saber, asi como garanti-
zar su comprension.

Planificar esta fase de forma compartida
con los distintos niveles asistenciales y es-
tamentos profesionales.

Convergencia de sectores publicos im-
plicados en la deteccidn y el diagndstico:
ambito educativo y municipal.

El proceso de dar la noticia debe de tener
en cuenta la Ley de Autonomia del Pacien-
te, la nueva Ley de Salud Publica de Anda-
lucia y la Convencion de Derechos de las

d. Propuestas de avance Personas con Discapacidad

Los aspectos consensuados y recomendados 2.2.3. Plan consensuado de tratamiento
para mejorar la comunicacion de la noticia son en-

tre otros: a. Aspectos basicos

Considerar la noticia como proceso com-
partido entre los distintos niveles de los
servicios y el trabajo de los activos de las
asociaciones de personas afectadas y fa-
miliares.

Utilizar instrumentos objetivos de evalua-
cion.

En cada contacto con los servicios debe
de estar protocolizado el nivel de infor-
macion, garantizando el derecho de la
persona en cantidad y calidad accesible
y comprensible, asi como el trabajo de
aceptacion y recuperacion.

Tener presente la evaluacion de la red so-
cial de apoyo.

Reducir la incertidumbre en el proceso
diagnodstico. La persona tiene derecho a
ser informada sobre su diagndstico.

La comunicacién debera tener en cuenta
los condicionamientos del espacio y del
tiempo del que da la noticia y los procesos
habituales que requiere su aceptacion.
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2 b. Recorrido habitual
Plan c. Evaluacion de la situacion actual
consensuado
d. Propuesta de avance.

de tratamiento

a. Aspectos bdsicos

- Exploracion de las redes (natural, social,
de servicios...)

- Plan a corto, medio y largo plazo. Debe in-
cluir la determinacién del punto de acuer-
do: qué propone el equipo asistencial, que
opina y acepta el usuario/a, y en su caso
la disponibilidad familiar. A continuacién,
determinar las rutas para construir el plan.

- Garantizar el derecho de la persona a expre-
sar sus voluntades anticipadas sobre cémo
actuar en situacion de crisis, y quién le gus-
taria que le representara en caso de impo-
sibilidad para la toma de decisiones. Para
ello, ha de pactarse un plan de voluntades
anticipadas que prevea como respetar la vo-
luntad de la persona en situacién de crisis y
su constancia en la historia clinica.

- El trabajo de aceptacién continda en este



Paso 6: Manejo efectivo del tratamiento.
Elaboracion conjunta del plan de tratamien-
to a corto, medio y largo plazo, que incluya
prevencion y descompensacién. En este
proceso siempre se ha de tener en cuenta
la voluntad de la persona. El consenso debe
facilitar la adherencia al tratamiento.

momento como un proceso. En todo mo- -
mento habra de garantizarse la libre decision
entre las opciones que existan, el derecho al
consentimiento oral y escrito, formulado en
términos de comprensibilidad, y en su caso
a no aceptar ninguna intervencion.

- Enla medida que la persona se implica en
su plan de tratamiento, la recuperacion va -
avanzando.

Paso 7: Experiencia de la persona afecta-
da, familia y/o persona allegada en el de-
sarrollo del plan de tratamiento. Las expe-
riencias de vida de las personas afectadas
dependen de mdultiples elementos, que
a su vez interaccionan entre ellos. Como
se muestra en la siguiente figura, la ex-
periencia de la persona ird encaminada a

- Ladoble mirada (persona afectada y familiar)

- En realidad lo que existe son distintos cam-
pos de visién: Persona afectada, familiar,
profesional. Se trata de obtener miradas de
acuerdo y de consenso, para construir pro- diferentes cotas de autonomia-dependen-
gresivamente planes con sentido de vida, cia, que sin duda marcard la trayectoria de
mas alla del tratamiento y de “la paz familiar”. vida.

Para entender el significado global del grafico,
se parte de la idea de que alcanzar la recuperacion
relacionada con el manejo efectivo del tratamien-
to, es un proceso que conduce a un estatus donde
la persona afectada y su entorno cuidador asumen
el tratamiento de forma natural y equilibrada, in-
corporandolo a su vida con maxima autonomia.

b. Recorrido habitual

- Paso 5: Comprension global del trata-
miento, evitando reducirlo a los aspectos
médicos y farmacoldgicos, incorporando
los aspectos psicosociales, de cuidados y
habitos favorables.

Proceso de recuperacion en relacion al manejo efectivo del tratamiento

+ Autonomia

Tipoy curso de la
enfermedad

Disponibilidad de

Gravedad de los sintomas
Riesgos de recaidas

Efectos adversos de los
tratamientos

tratamientos eficaces

Niveles de competencias
profesionales

Disponibilidad de recursos

Actitudes de la poblacion

Oportunidades de acceso
avivienda, formacion
emplea..

~~

Experiencia vital del paciente ~——

9

~~

Aceptacion de la
enfermedad

Adherencia a los
tratamientos

Autoestima
Expectativas

Estrategias de afrontamiento
y habilidades para la vida

Autocuidados

Habitos de vida

Apoyo de iguales
Apoyo familiar
Apoyo social extenso

Estatus de
adaptacion

real al
tratamiento

Elaboracién propia
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+ Dependencia
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Se sefialan una serie de factores que influyen
positiva o negativamente en el proceso que sigue
la personay el entorno.

Esta adaptacién al tratamiento tendra distintas
dificultades si tomamos como referencia las nece-
sidades y posibilidades de la persona afectada, las
opciones de tratamiento y la disponibilidad de recur-
sos. Se podrian diferenciar tres tipos de experiencias:

o La que experimenta la persona y/o su fa-
milia que precisa de un paquete de inter-
venciones “habituales”, residiendo en el
domicilio familiar o en el suyo propio.

o La que experimenta la persona y/o su familia
que precisa de un paquete de intervenciones
“complejas?”, manteniendo su residencia en
el domicilio familiar o en el suyo propio.

o La que experimenta la persona y/o su fami-
lia que precisa de un paquete de interven-
ciones “complejas” y reside en recursos de
apoyo social de FAISEM, en otros recursos
residenciales o sin residencia definida. Aqui
se dan las dos situaciones anteriores: per-
sonas que no requieren intervenciones sa-
nitarias complejas, pero que requieren apo-
yo residencial de recursos alternativos a la
familia, y personas que ademas, requieren
intervenciones sanitarias complejas.

- Paso 8: Amplia comprensién sobre los tra-
tamientos y su seguimiento. Realimentacion
negativa y positiva de la cumplimentacion.

c. Evaluacion de la situacion actual

- Actualmente el tratamiento se prescribe,
en muchos casos, sin trabajar en lo posi-
ble su aceptacion. Es necesario plantearse
que “puede que no acepte” para con la
negociacion trabajar la aceptacién. Tener

1.- Intervenciones “habituales”: Las que pueden ser ofertadas
por los recursos naturales de su entorno: USMC, AP, SSCC, y
que producen una adecuada respuesta en términos terapéu-
ticos y de calidad de vida de la persona.

2.- Intervenciones “complejas:” las que requieren el concurso
de dispositivos y recursos especializados, que se suman a los
que ya recibe la persona, y que permiten un recorrido perso-
nal y social razonable (acudir a programas de dia de recursos
sanitarios especificos, acudir a centros de dia, a centros ocu-
pacionales especificos...) Serian alternativas que no suponen
interrupcién del ritmo de vida habitual de la persona.
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en cuenta los elementos clave: explora-
ciéon de la voluntad de la persona y respe-
to a garantizar su autonomia.

- Comprension limitada del tratamiento y
en consecuencia manejo inefectivo en el
seguimiento.

- Escaso aprovechamiento de los periodos
de estabilidad para pactar, y formular por
escrito, la voluntad de la persona sobre
como actuar en caso de crisis e incapaci-
dad, y quién desearia que le representara
en caso de incapacidad.

- Falta de dimensién del papel que puede
desempenar el movimiento asociativo
para facilitar una mejor aceptacion y vi-
vencia del momento, a través de sus prin-
cipales activos: personas con enfermedad
mental empoderados y personas cuidado-
ras experimentadas.

- Pérdida de oportunidades sobre todo
para las personas con escasa o nula red de
apoyo.

- Escasa utilizacién de los grupos de ayuda
mutua a favor del bienestar de la persona
y su esperanza en la recuperacion.

- Subestimar el papel de mediador del pro-
fesional en las distintas miradas y en el
consenso de intereses.

- Seaprovecha poco el proceso de consenso
del tratamiento para el trabajo de recupe-
racion. En ocasiones no se puede ofertar
la red de cooperacién en el tratamiento.

d. Propuesta de avance

- Estrategias para la prevencién de recaidas y
rechazo al tratamiento integral, no sdlo far-
macoldgico, que aborde todos los aspectos.

- Tener presente la realidad de la red. Es-
pecial atencidén a los que se sostienen en
redes precarias, inadecuadas o los que no
tienen red.

- Los objetivos de la recuperacion tras cada



una de las crisis, deben de contemplar dis-
minuir la dependencia y recuperar, en lo
posible, los roles del desempefio.

La mirada activa a la garantia de derechos
de la persona, especialmente en todo lo
referido a su voluntad sobre opciones te-
rapéuticas y de tratamiento.

Grupos de ayuda mutua vy talleres de psi-
coeducacién a personas afectadas y cui-
dadoras.

Promover el conocimiento sobre las con-
secuencias de los sintomas.

Planificacidn proactiva de un recorrido mi-
nimo aceptable en la crisis.

Considerar que, para realizar trabajos de
recuperaciéon en el sistema publico, se
puede contar con la familia y los activos
de las asociaciones.

Actitud comprensiva y decidida del pro-
fesional para facilitar el cambio a una
actitud positiva de la persona afectada y
cuidadores.

2.2.4. Redefinicién del proyecto de vida

A a. Aspectos basicos
3 b. Recorrido habitual
Redefinicion c. Evaluacion de la situacion

del proyecto de
vid

a actual.

d. Propuesta de avance

a. Aspectos bdsicos

La aceptacion es suficiente y la recupera-
cién comienza a dar sus frutos. A veces la
persona no acepta la enfermedad, pero
acepta de forma razonable los problemas
que tiene, y estd dispuesto a asumir su
propia responsabilidad en el cambio.

Hay que procurar mantener todos los apo-
yos posibles.

Se gestiona la adversidad, segun los recur-
sos de cada cual.
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El enfoque activo y positivo es posible,
aunque complejo.

Como en otros momentos claves la doble
mirada y el consenso (persona afectada y
familiar) debe estar presente de forma es-
pecial en esta fase.

Tener en cuenta la actitud profesional fa-
vorecedora u obstaculizadora de la recu-
peracién de la persona afectada.

b. Recorrido habitual

Paso 9: Desarrollo de un nuevo proyecto
de vida en funcidn de las posibilidades y/o
limitaciones con las que cuente la perso-
na afectada, jugando un papel esencial las
experiencias percibidas en el transcurso
de las etapas anteriores.

Paso 10: Se tienen datos de haber alcan-
zado un proyecto de vida en la persona
afectada y en el entorno cuidador proéxi-
mo compatible con vivencias positivas y
momentos de felicidad. La enfermedad
se vive como un condicionamiento impor-
tante pero no por fuerza conlleva a la pa-
sividad y a niveles de alta dependencia. La
persona afectada tiene su propio proyecto
de vida.

c. Evaluacion de la situacion actual.

Actualmente es escasa la utilizacién de
itinerarios cuya meta final sea la recupe-
racion del proyecto de vida, siendo este
déficit mucho mayor en los procesos de
atencién a menores de 18 afios.

Hay tres elementos clave que nos indican
si estamos trabajando con la meta de la
recuperacion y la aplicacién del itinerario:

o ¢Se estd utilizado en cada una de las
fases del itinerario la evaluacion de
las redes de apoyo?

o ¢El profesional desarrolla el rol de
mediador entre las personas afecta-
das y sus cuidadores?
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o ¢Se esta propiciando las alianzas en-
tre los servicios publicos y las asocia-
ciones con activos de personas em-
poderadas?

Son indicadores positivos de la marcha del
proceso:

o La existencia de un protocolo com-
partido para dar la noticia del diag-
noéstico.

o La utilizacién de la negociacion para
la aceptacion del tratamiento.

o Evaluar en que medida se utiliza
como eje de seguimiento la meta de
recuperar el proyecto de vida de la
persona afectada y sus cuidadores, y
en que momento se estd de alcanzar
su consecucion.

d. Propuesta de avance

Trabajar con la recuperacion como meta
relacionada con la capacidad de redefinir
su propio proyecto como persona afectada.

La recuperacion del proyecto de vida tam-
bién incluye a los proyectos de las perso-
nas cuidadoras del entorno préximo.

La capacidad de responder a las crisis por
parte de los cuidadores y la recuperacion
del desempefio una vez finalizada ésta,
son indicadores positivos de la recupera-
cion del proyecto de vida.

Plantear la recuperacién en cada fase del
itinerario: como se articula en el apartado
referente a la noticia, cdmo se concreta
en el plan de tratamiento consensuado y
finalmente, cdmo se alcanzan las maximas
cotas de recuperacion.

La importancia de la sensibilizacién de los
servicios, y especificamente en las Unida-
des de Gestidn Clinica de Salud Mental,
para organizar la atencidn desde la pers-
pectiva de la recuperacion.

Mayor coordinacidn y cooperacion entre
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diferentes administraciones publicas, y de
estas con las asociaciones.

Potenciacidn de los recursos publicos de
apoyo social (como demuestran los bio-
graficos). Necesidad de avanzar haciendo
converger los recursos de los Servicios
Sociales dirigidos a personas afectadas y
familiares.

Aunar esfuerzos poniendo en valor el tra-
bajo de las asociaciones y el resto de sec-
tores.
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IV.- MAPA DE RECURSOS

1. Servicios publicos
1.1. Red de Servicios Sanitarios

La atencion a la salud mental se presta en el
SSPA de la misma forma que se atienden los res-
tantes problemas de salud de la poblacién, con la
implicacion de las redes de atencién primaria, es-
pecializada y de urgencias. Los objetivos generales
de esta red de atencién son:

o Promocionar la salud mental, la preven-
cion de la enfermedad, la asistencia, los
cuidados y la recuperacion de las personas
con problemas de salud mental, aplicando
el modelo comunitario de atencién a la sa-
lud mental y de acuerdo con los principios
generales de equidad, eficiencia y calidad.

o Garantizar la continuidad de la atencidn
sanitaria, de cuidados y el apoyo a la inte-
gracion social, mediante programas trans-
versales de coordinacién de los dispositi-
vos de atencidn a la salud mental con otras
instituciones y dispositivos no sanitarios
implicados en la atencién comunitaria a la
salud mental.

1.1.1. Atencion Primaria

Las funciones de los centros de atencion pri-
maria, en relacion con las personas con problemas
de salud mental, son las siguientes:

o Establecer el primer contacto y realizar la
valoracién y definicién de las estrategias
de intervencion.

o Prestar atencién sanitaria en los casos que
no requieran atencion especializada y rea-
lizar la derivacidn al nivel especializado de
atencidn a la salud mental cuando sea ne-
cesario.

o ldentificar la necesidad de apoyo social,
facilitando el acceso a los servicios comu-
nitarios.

o Colaborar con los dispositivos de atencidn
especializada a la salud mental en el segui-
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miento de personas con trastorno mental
grave (TMG).

1.1.2. Salud Mental

La atencion especializada a las personas con
problemas de salud mental se organiza, en el Ser-
vicio Andaluz de Salud, a través de los siguientes
dispositivos asistenciales:

a. Unidad de salud mental comunitaria.

b. Unidad de hospitalizacién de salud men-
tal.

c. Unidad de salud mental infanto-juvenil.
d. Unidad de rehabilitacion de salud mental.
e. Hospital de dia de salud mental.

f.  Comunidad terapéutica de salud mental.

Los dispositivos asistenciales relacionados en
el apartado anterior estan integrados en las Uni-
dades de Gestion Clinica de Salud Mental (UGC
de SM) de las areas hospitalarias o areas de ges-
tidn sanitaria correspondientes.

a. Unidad de salud mental comunitaria:

La unidad de salud mental comunitaria
(USMC) se establece como el dispositivo basico
de atencién especializada a la salud mental, cons-
tituyendo su primer nivel de atencién especializa-
da. Dicha unidad constituye el dispositivo con el
que se coordinan el resto de los dispositivos asis-
tenciales de atencion a la salud mental.

Las funciones principales de la unidad de sa-
lud mental comunitaria son las siguientes:

o Prestar atencidn integral a pacientes de su
ambito poblacional en régimen ambulato-
rio o domiciliario.

o Desarrollar programas de atencién comu-
nitaria que integren actividades de cardc-
ter preventivo y de promocién de la salud,
asistenciales, de cuidados y de recupera-
cion y de apoyo a la integracién social, en
coordinacién con aquellos recursos que



contribuyan a la mejor atencién de estos
pacientes.

o Apoyary asesorar a los centros de atencion
primaria en la atencién a los problemas de
salud mental de la poblacién asignada,
mediante la realizacién de actividades de
formacidn, interconsultas u otras.

o Coordinar la derivacion de pacientes al
resto de dispositivos de salud mental,
cuando las necesidades de los mismos asi
lo requieran.

b. Unidad de hospitalizaciéon de salud mental:

La unidad de hospitalizacién de salud mental
(UHSM) atiende las necesidades de hospitaliza-
cién en salud mental de la poblacién. Sus princi-
pales funciones son:

o Prestar la atencién especializada y el apo-
yo asistencial necesario, en régimen de
hospitalizacion completa y de corta estan-
cia.

o Atender a pacientes ingresados en otros
servicios del hospital que lo precisen.

c. Unidad de salud mental infanto-juvenil:

La unidad de salud mental infanto-juvenil (US-
MI-J) desarrolla programas especializados para la
atencién a la salud mental de la poblacién infantil
y adolescente. Sus funciones principales son:

o Prestar la atencidn especializada a la salud
mental, en régimen ambulatorio y de hos-
pitalizacién completa o parcial, a la pobla-
cion infantil y adolescente menor de edad
con trastorno mental, derivada desde las
unidades de salud mental comunitaria.

o Desarrollar programas asistenciales espe-
cificos para la atencién a las necesidades
planteadas por las unidades de salud men-
tal comunitaria, o la generada por las insti-
tuciones publicas competentes en materia
de atencién y proteccion de menores.

o Asegurar la continuidad asistencial y de
cuidados, tanto en el ambito hospitalario
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como en el comunitario, con independen-
cia de que el ingreso de la persona menor
de edad se produzca en la propia unidad, o
en otros servicios de hospitalizacion.

o Apoyar y asesorar al resto de los disposi-
tivos asistenciales de salud mental en su
ambito de influencia, en el desarrollo de
programas de atencién a la salud mental
de la poblacién infantil y adolescente.

d. Unidad de rehabilitacion de salud mental:

La unidad de rehabilitaciéon de salud mental
(URSM) tiene por objeto la recuperacion de habi-
lidades sociales y la reinsercion social y laboral, en
régimen ambulatorio, de pacientes con trastorno
mental grave. Sus principales funciones son:

o Prestar atencidén especializada, mediante
el desarrollo de programas especificos de
rehabilitacién y recuperacién, a pacientes
derivados de las unidades de salud mental
comunitaria.

o Apoyar y asesorar al resto de los disposi-
tivos asistenciales de salud mental, en el
desarrollo de programas de rehabilitacién
y recuperacién para personas con trastor-
nos mentales.

o Colaborar, mediante una actuacion coor-
dinada, con los organismos e instituciones
publicas con competencia en materia de
servicios sociales, para la reinsercién social
de personas con enfermedad mental.

e. Hospital de dia de salud mental:

El Hospital de dia de salud mental (HDSM) es
un dispositivo de hospitalizacién parcial que se
configura como recurso intermedio entre la uni-
dad de salud mental comunitaria y la unidad de
hospitalizacion de salud mental. Sus principales
funciones son:

o Prestar atencién especializada, en régimen
de hospitalizacién diurna, a pacientes deri-
vados desde las unidades de salud mental
comunitaria.

o Realizar las correspondientes intercon-
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sultas cuando el hospital de dia de salud
mental se encuentre ubicado en un centro
hospitalario que carezca de unidad de hos-
pitalizacién de salud mental.

o Participar en el desarrollo de programas
comunitarios de atencion a pacientes de
alto riesgo o con trastorno mental grave,
que se desarrollen por otros dispositivos
asistenciales de salud mental.

f. Comunidad terapéutica de salud mental:

La comunidad terapéutica (CTSM) es el dispo-
sitivo dirigido al tratamiento intensivo de pacien-
tes que requieren una atencion sanitaria especia-
lizada de salud mental. Sus funciones principales
son:

o Prestar atencidn especializada en régimen
de hospitalizacion completa o parcial de
media estancia a pacientes con trastorno
mental grave derivados desde las unida-
des de salud mental comunitaria.

o Participar en el desarrollo de programas
comunitarios de atencidn a pacientes de
alto riesgo o pacientes afectados por tras-
tornos mentales graves, que se desarro-
llen por otros dispositivos asistenciales.

Los dispositivos asistenciales de atencion es-
pecializada a la salud mental tienen cardcter mul-
tidisciplinar y estan integrados por personas que
desarrollan las siguientes profesiones:

- Psiquiatria.

- Psicologia Clinica

- Enfermeria

- Terapia Ocupacional.

- Auxiliar de Enfermeria.

- Trabajo Social.

- Monitor/a Ocupacional.

Ademds, cuentan con personal de apoyo como
administrativos/as y celadores/as.
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Junto a los programas propios de cada disposi-
tivo, existen otros programas en los que participan
varios dispositivos de la UGC de SM y/o se desa-
rrollan en colaboracion con otras instituciones. De
estos programas, con diferente grado de implan-
tacién en las UGC de SM, se destacan los siguien-
tes (no se mencionan aquellos programas donde
participa el movimiento asociativo, los cuales se
describen en el punto 3 del presente apartado):

o Programa de Atencién a la Salud Mental
de la Infancia y la Adolescencia

o Programa de Detecciéon e Intervencion
Precoz en la Psicosis

o Programa de Tratamiento Intensivo Comu-
nitario

o Programa de Salud Mental de Enlace

o Programa de atencién especializada de sa-
lud mental en Instituciones Penitenciarias

Por otro lado, existen cuatro Procesos Asis-
tenciales Integrados de Salud Mental publicados
por la Consejeria de Salud, que marcan el pro-
cedimiento de atencidn integral a determinados
grupos de patologias, garantizando la continuidad
asistencial mediante la coordinacién de los dife-
rentes ambitos de actuacién:

o Trastorno Mental Grave
o Ansiedad, Depresién y Somatizaciones
o Trastornos de la Conducta Alimentaria
o Trastornos del Espectro Autista
En las siguientes tablas se enumeran los dis-
positivos y n2 de plazas por cada una de las UGC

de SM de la provincia de Sevilla, junto a los deta-
Iles de contacto de cada dispositivo:



UNIDAD DE GesTIoN | YSMC USMI-J UHSM CTSM | URSM HDSM
CLINICA DE SALUD N — Ne e | Plazas

a a a a a a
MENTAL N N camas HD N camas N camas Plg?ag. N Plazas N Plazas
H. V. del Rocio 6 1 4 20 2 57 2 320 | 70 1 30 1 20
H. V. Macarena 6 1 ; 20 1 53 1 138 | 30 1 30 1 20
H. de Valme 4 1 - 10 1 31 1 15 30 - - 1 20
A.G.S. de Osuna 2 - - - 1 9 - - - - - 1 20
TOTAL PROVINCIA 18 3 4 50 5 150 4 60 | 130 2 60 4 80

Nota: Datos a 31 de diciembre de 2010
1) Por problemas provisionales de infraestructura, las camas se reducen a 30.
2) Por problemas provisionales de infraestructura, las camas se reducen a 8.

Dispositivos de Salud Mental Ubicacion Direccion C Postal Municipio Teléfono
UGC DE SALUD MENTAL H. V. DEL ROCIO | HH.UU. V. del Rocio ;\;’(:)Tt'aMa"“e' Sirot,s/n- 141013 [ seviLLA 955013491
USMC SANLUCAR LA MAYOR C. Salud Sanltcar la Avda. Principe de Espafia, 41800 SANLUCAR LA 955007649
Mayor s/n MAYOR
C. Salud Mairena del - MAIRENA DEL
usmcC MAIRENA DEL ALJARAFE Aljarafe Avda. Las Américas, s/n 41927 ALIARAFE 955007928
USMC  ORIENTE (Sevilla Este) C. Salud Puerta Este “Dr. | o2 ge Ia pileta, s/n 41020 | SEVILLA 954712914
Pedro Vallina
usmc GUADALQUIVIR Ronda de Triana, 2 Bajo 41010 SEVILLA 954336425
usmc ESTE (Edif. Cristales) Alonso Carrillo, s/n 41007 SEVILLA 954571707
usmc SUR HH.UU. V. del Rocio Avda. Manuel Siurot, s/n 41013 SEVILLA 955013485
Avda. Manuel Siurot, s/n.
uUsmlJ V. DEL ROCIO HH.UU. V. del Rocio H.de la Mujer Ala D-52 41013 SEVILLA 955013781
planta
URSM V. DEL ROCIO Avda. Kansas City, 32 Bajo 41007 SEVILLA 955402190
UHSM V. DEL ROCIO HH.UU. V. del Rocio Avda. Manuel Siurot, s/n 41013 SEVILLA 955012260
UHSM V. DEL ROCIO - SAN LAZARO Hospital San Lazaro Avda. Dr. Fedriani, s/n 41009 SEVILLA 955017880
HDSM V. DELROCIO (Antiguo Hosp. Vigl Avda. de Jerez, s/n 41013 | SEVILLA 954787410
Quifiones)
V. DEL ROCIO - LOS (Antiguo Hosp. Vigil
CTSM BERMEJALES Quifiones) Avda. de Jerez, s/n 41013 SEVILLA 954787392
CTSM V. DEL ROCIO - SANTA CLARA Conde Osborne, 3 41007 SEVILLA 955407280

Dispositivos de Salud Mental Ubicacién Direccién C Postal  Municipio Teléfono
UGC DE SALUD MENTAL H. V. MACARENA | Hospital Univ. V. Macarena | Avda. Dr. Fedriani, s/n | 41009 | SEVILLA 955008687
USMC  CAMAS C. salud Camas Sta. M2. Gracia, 54 41900 | CAMAS 955019466
USMC  CARMONA C. Salud Carmona “Ntra. Paseo de la Feria, s/n | 41410 | CARMONA 954140520
Sra. de Gracia
C. Salud San José de la Avda. de los Carteros, S. JOSE DE LA
USMC  SAN JOSE DELARINCONADA | -+ -2 ¢ ™ o 41300 | 20O DA | 955790598
USMC  CONSTANTINA Centro Hospitalariode Alta |\ (. | orauri, s/n | 41450 | CONSTANTINA | 955889090
Resolucion
USMC  MACARENA NORTE C. Salud Alamillo f/zlrg;dfta JuanCarlos | 41009 | sEvILLA 955402145
— —
USMC MACARENA CENTRO C. Especialidades Esperanza | Avda. M2, Auxiliadora, 21003 SEVILLA 955017590
Macarena 4 - 42 planta
USMII V. MACARENA Hospital Univ. V. Macarena /;:T)Ti;r?tfe‘j"an" M- | 41000 | seviLLa 955008289
URSM V. MACARENA Albaida, 20 41008 | SEVILLA 954787161
UHSM V. MACARENA Hospital Univ. V. Macarena Avda. Dr.Fedriani, s/n 41009 SEVILLA 955008050
HDSM V. MACARENA Hospital Univ. V. Macarena Avda. Dr.Fedriani, s/n 41009 SEVILLA 955008069
CTSM V. MACARENA Juan Rabadan, 24 41002 | SEVILLA 954787443
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Dispositivos de Salud Mental Ubicacion Direccion C Postal Municipio Teléfono

UGC DE SALUD MENTAL H. DE VALME | Hospital Univ. de Valme Crtra.de Cadiz, s/n 41014 SEVILLA 955015750

usmc MORON DE LA FRONTERA Bosque, 16 - Bajo 41530 MORON 955853377
. . Ctra. Alcala-Dos Hermanas, DOS

usmc DOS HERMANAS Hospital del Tomillar Km 6 41700 HERMANAS 955016080

usmc ALCALA DE GUADAIRA C. Especialidades Santander, s/n 41500 ALCALA DE 955019344

-eSP ' GUADAIRA

usmc UTRERA Las Mujeres, 8, Piso 12 41710 UTRERA 954862716

usmtJ VALME Hospital Univ. de Valme Ctra. de Cadiz, s/n 41014 SEVILLA 955015280

UHSM VALME Hospital Univ. de Valme Ctra.de Cédiz, s/n 41014 SEVILLA 955015740

HDSM VALME Hospital Univ. de Valme Ctra. de Cadiz, s/n 41014 SEVILLA 955015120
R . Ctra. Alcald-Dos Hemanas, DOS

CTSM VALME Hospital El Tomillar Km 6 41700 HERMANAS 955016086

Dispositivos de Salud Mental Ubicacién Direccion C Postal Municipio Teléfono

UGC DE SALUD MENTAL A.G.S. OSUNA Hospital de la Merced | Avda. de la Constitucion, 2 | 41640 OSUNA 955077265

USMC  ECUA C. Salud Ecija "Virgen | 5\ 4. el Genil, s/n 41400 | ECUA 955074236
del Valle

usmc OSUNA C. Salud Osuna Santa Clara, s/n 41640 OSUNA 955077607

UHSM H. DE LA MERCED Hospital de la Merced | Avda. Constitucion, 2 41640 OSUNA 955077367

HDSM H. DE LA MERCED Hospital de la Merced | Avda. Constitucion, 2 41640 OSUNA 955077367

1.2. Red de Apoyo Social

1.2.1. Recursos generales

Al igual que el resto de la poblacidn, las per-
sonas con enfermedad mental tienen derecho al
acceso a todos y cada uno de los servicios encua-
drados dentro del sistema de bienestar social. En-
tre los mas utilizados por parte de este colectivo
destacan los siguientes:

- Servicios sociales (comunitarios y especia-
lizados), a través de los que se accede a las
prestaciones de caracter general y a aquellas
gue establece la Ley de Promocidn de la Au-
tonomia Personal y Atencién a las Personas en
Situacion de Dependencia.

- Programas generales del sistema educativo
que permiten compensar carencias formati-
vas en general y particularmente en el dmbito
del acceso al empleo (programas de “educa-
cion de adultos”, de garantia social...).

- Programas generales de formacién y apoyo al
empleo, dependientes del Servicio Andaluz de
Empleo.

- Programas de apoyo al alojamiento de secto-
res desfavorecidos.
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- Atencion por parte de la Administracidon de
Justicia en la doble vertiente civil y penal.

En ocasiones, las personas con enfermedad
mental sufren de restricciones y dificultades para
acceder a estas prestaciones, engrosando el capi-
tulo de barreras sociales que les afectan. Por ello,
desde distintas politicas generales se debe favore-
cer la inclusion social de este colectivo, de acuer-
do a principios de recuperacion y de ciudadania
plena.

1.2.2. Recursos especificos (FAISEM)

La Fundacién Publica Andaluza para la Integra-
cién Social de Personas con Enfermedad Mental
(FAISEM) tiene como principal objetivo desarrollar
programas y actividades de apoyo social orienta-
das a la atencidn de personas con discapacidades
derivadas de padecer trastornos mentales graves,
en distintas areas de apoyo social, en coordinacion
con los servicios publicos de salud mental y con
las distintas redes de servicios existentes en nues-
tra Comunidad (servicios sociales, empleo, educa-
cion, etc.).

Los programas de apoyo social para perso-
nas con TMG, varios de los cuales forman parte
del actual Sistema Andaluz de Atencién a la De-
pendencia en el marco de la Ley de Promocién de



la Autonomia Personal y Atencidn a las Personas
en Situacién de Dependencia, incluyen distintas
estructuras y actividades destinadas a facilitar
la permanencia activa de éstas en la comunidad
mediante la atencion de areas como la vivienda,
la ocupacioén, el empleo, el ocio, la tutela juridica,
etc. Intervenciones que, cuando sea posible, de-
berian ser prestadas por parte de las redes gene-
rales de servicios pero que en ocasiones y dada su
especificidad requieren estructuras mas especia-
lizadas.

Con caracter general, el acceso a los distin-
tos programas y recursos de FAISEM se realiza
mediante derivacidn de los Servicios Publicos de
Salud Mental, siendo necesario para determina-
dos programas su paso por la Comision Provincial
Intersectorial (SAS, FAISEM e Igualdad y Bienestar
Social), previa indicacién en el Plan Individualizado
de Tratamiento.

A continuacién, se presentan las actividades
que oferta FAISEM, exceptuando aquellas donde
participa el movimiento asociativo, que se descri-
ben en el punto 3 del presente apartado.

® PROGRAMA RESIDENCIAL: facilita alojamien-
to con distinto nivel de supervision y apoyo:

- Casas Hogar: dispositivos para un nimero
de usuarios y usuarias, entre 10 y 20, con
menor nivel de autonomia, que disponen
de personal durante las 24 horas del dia.

- Viviendas Supervisadas: dispositivos para
un maximo de 10 personas, que disponen
de un mayor nivel de autonomia y con una
supervisién variable segln los casos y los
momentos.

- Subprograma de Atencion Domiciliaria,
los cuales incluyen distintos tipos de inter-
venciones de apoyo en el domicilio habi-
tual de la persona.

® PROGRAMA OCUPACIONAL-LABORAL: pro-
mueve la insercion laboral a través del ejer-
cicio de distintos niveles de actividad produc-
tiva:

- Servicio de Orientacion y Apoyo al Em-
pleo: constituye una estructura que coor-
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dina los diferentes dispositivos integrados
dentro el Programa Ocupacional-Laboral,
a la vez que ofrece orientacién y asesora-
miento personalizado a cada usuario/a con
el objetivo de fortalecer su empleabilidad a
través de un itinerario. Entre sus funciones
destacan la recepcién de la demanda reali-
zada por Salud Mental, la evaluacion vy di-
sefio de una programacion de actividades
personalizadas, la orientacién vocacional-
profesional, la formacién en habilidades de
busqueda activa de empleo, la prospeccion
y sensibilizacidon en el mercado laboral, el
seguimiento y apoyo de los usuarios/as en
los recursos propios y externos, la coordi-
nacién con los Servicios de Salud Mental y
otras organizaciones y el disefio, actualiza-
cién y evaluacion de los dispositivos y re-
cursos del Programa.

Talleres Ocupacionales: con caracter ge-
neral, se pretende que la persona con
TMG estructure su tiempo de una manera
productiva, mantenga y desarrolle habili-
dades y destrezas, fomente sus relaciones
sociales y con la comunidad, adquiera ha-
bitos y habilidades prelaborales de cara
a desarrollar su itinerario profesional, y
todo ello a través de la realizacién de acti-
vidades que van desde las manualidades,
decoracién, reciclaje, costura, cocina, a
la informatica, disefio grafico, jardineria,
etc...

Anivel regional, se desarrollan actualmen-
te los siguientes Programas Especificos de
Empleo, con el apoyo de la Direccién Ge-
neral de Empleabilidad e Intermediacion
Laboral de la Consejeria de Empleo y la
financiacién del Fondo Social Europeo :

Formacion Profesional para el Em-
pleo: FAISEM desarrolla anualmente
una programacion de cursos de For-
macién Profesional para el empleo,
dirigidos especificamente a personas
con TMG, con el objetivo fundamen-
tal de mejorar la empleabilidad de
sus participantes. Se trata de accio-
nes formativas dirigidas a 5/6 alum-
nos/as, con tematicas seleccionadas
en base a las demandas del mercado
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de trabajo y con contenidos eminen-
temente practicos.

Experiencias Profesionales para el
Empleo: tiene por objeto promo-
ver la incorporacién laboral de las
personas desempleadas a través de
experiencias profesionales en entor-
nos laborales reales que faciliten el
acercamiento al mundo laboral y pro-
porcionen el conocimiento de los ha-
bitos, prdcticas y valores propios de
dichos entornos a los que la persona
aspira.

Acompafiamiento a la Insercion: este
programa tiene el objetivo de pro-
mover el logro de la incorporacion
laboral, a través de un apoyo inten-
sivo en las cuestiones relativas a su
candidatura a las ofertas de empleo
y durante las etapas iniciales de su in-
corporacion a un puesto de trabajo.

- Empresas Sociales: vienen siendo uno de
los instrumentos estratégicos de FAISEM
en el dmbito de la integracidn laboral, tan-
to por su capacidad para generar y mante-
ner empleo para personas con trastorno
mental grave, como por su efecto demos-
trativo y facilitador de posteriores posibi-
lidades de acceso al llamado “empleo or-
dinario”. Con las caracteristicas de centros
especiales de empleo y vinculadas al Gru-
po IDEA S.A., en Sevilla se cuenta con dos
empresas con las siguientes actividades:

PROAZIMUT S.L.: Catering, limpieza,
gestién de material para cuidados en
domicilio, restauracion, telecomuni-
caciones e informatica. Transporte de
mercancias por carretera.

INLACODE S.L.: Restauracién, cate-
ring, jardineria, tienda de souvenirs
y limpieza. Transporte de mercancias
por carretera.

® PROGRAMA DE SOPORTE DIURNO: concebi-

dos como servicios que tratan de proveer so-
porte y apoyo social en distintos aspectos de
la vida cotidiana de las personas con trastor-
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nos mentales graves, contribuyendo a organi-
zar sus actividades, a desarrollar habilidades
sociales y ciudadanas basicas y a establecer
relaciones sociales estables. El programa se
articula en torno a un dispositivo de nueva
creacién en la red intersectorial de servicios
de salud mental y apoyo social, los Centros
de Dia, que pueden establecerse en una es-
tructura fisica Unica o como una estructura de
funcionamiento integrada que organiza, en
ambos casos, distintos componentes: espa-
cios ocupacionales y de actividad social y re-
creativa, manutencién y transporte para quie-
nes no puedan utilizar los medios ordinarios.

PROGRAMAS ESPECIFICOS PARA GRUPOS DE
PERSONAS CON NECESIDADES ESPECIALES:

- Atencion a poblacion penitenciaria: Se

potencia la participaciéon en la Comision
de “Andlisis de Casos” de personas con
TMG internadas en prisiones ordinarias y
en el Psiquiatrico Penitenciario de Sevilla
y se participa en las Comisiones Técnicas
Provinciales definidas en el Acuerdo sec-
torial.

- Personas sin hogar: En el dmbito de la

atencién a personas con trastorno men-
tal grave en situaciéon de marginacion sin
hogar, FAISEM participa en el Programa de
Tratamiento Intensivo Comunitario de la
UGC de SM V. Rocio a raiz de un Acuerdo
de Colaboracién.

= PROGRAMA DE APOYO A INSTITUCIONES TU-

TELARES: a través del cual se promueve el
funcionamiento de entidades tutelares para
personas con enfermedad mental grave, con
la consecucién de un modelo comun de fun-
cionamiento. En el caso de Sevilla, FAISEM es
uno de los patronos de la Fundacién Tutelar
NADIR.

PROGRAMA DE FOMENTO DE RELACIONES
SOCIALES: en este programa, las actividades
se dirigen a cubrir las necesidades relaciona-
das con la interaccién social y el disfrute del
tiempo libre. En el mismo, se incluyen espa-
cios tipo Club Social cuyo desarrollo se realiza
en la mayoria de los casos a través de Con-
venios de Colaboracidon con el movimiento



asociativo de familiares y personas afectadas.
Mediante el funcionamiento de estos clubes,
se ofrece un espacio efectivo de relacion para
aquellas personas con enfermedad mental
grave que tendrian dificultades de acceder a
otros dmbitos mas generales, pero intentan-
do, siempre que se puede, que sea un paso
transitorio hacia una mayor integracion.

Se incluyen también en este apartado el
programa anual de vacaciones, para el que se
utilizan, por una parte, la oferta anual de pla-
zas en residencias de tiempo libre dependien-
tes de la Consejeria de Empleo vy, por otra, de
forma mas abierta y diversificada, las activida-
des de ocio que se organizan espontdneamen-
te en los programas residencial y de insercién
laboral.

= OTRAS ACTUACIONES:

- Lucha contra el estigma social: ademads
de participar en la estrategia andaluza
“ldecadad4” (ver Anexo 2), FAISEM parti-

saludables, se programan actividades
deportivas, para usuarios y usuarias que
presentan mayores dificultades para estas
practicas, con especial énfasis para mu-
jeres con TMG. También se participa en
el Programa “Por un millén de pasos” en
colaboracién con la Consejeria de Salud.
Ademas, FAISEM participa en la Comi-
sién de Deportes junto a FEAFES Andalu-
cia y la Federacién “En Primera Persona”
y colabora en la organizacion de eventos
deportivos desarrollados por ambas orga-
nizaciones y por diferentes corporaciones
locales.

- Actividades Artisticas y Culturales, que

se desarrollan a través de Convenios de
Colaboraciéon con diferentes entidades,
como el Centro Andaluz de Arte Contem-
poraneo, la Asociacion de Artes Plasticas
Linea Paralela y el Patronato de los Reales
Alcdzares de Sevilla.

En las siguientes tablas se enumeran los recur-

sos y plazas de FAISEM en la provincia de Sevilla,
junto a los detalles de contacto de cada recurso
(exceptuando los residenciales):

cipa en diferentes iniciativas de sensibili-
zacién como la emision de programas en
Canal Sur Televisién, el apoyo a la iniciati-

va radiofénica Onda Cerebral del Hospital
Psiquiatrico Penitenciario, las actividades
formativas y de sensibilizacién para profe-
sionales de las entidades vinculadas a la
atencién de personas sin hogar, la infor-
macion y sensibilizacién a la Comunidad
Educativa sobre la realidad personal y
profesional de las personas con discapa-
cidad en el mercado laboral y las charlas
informativas de sensibilizacion y lucha
contra la discriminacidn dirigidos a grupos
vecinales que se oponen a la implantacién
de recursos de apoyo social cercanos a sus
domicilios.

- Actividades deportivas: Se elabora un
Plan Anual de Actividades Deportivas, a
través del cual se establece un calendario
de actividades fisicas y deportivas de dis-
tintas modalidades. Esta programacion se
coordina desde el programa ocupacional
y centros de dia, contando con la partici-
pacion de algunos dispositivos de salud
mental. En coordinacién con el Subpro-
grama de Promocion de salud y habitos
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n RSO A PO A D A . ° de PLAZA
Programa RESIDENCIAL

Casas-Hogar 9 180

Viviendas Supervisadas 48 191

Plazas en Residencias Generales - 37

Atencion Domiciliaria - 69 usuarios/as atendidos/as

Programa OCUPACIONAL / LABORAL

Talleres Ocupacionales 20 486

Cursos de Formacion para el Empleo 8 41 alumnos/as

Empresas Sociales 2 82 trabajadores/as con enfermedad mental
Servicio de Orientacion y Apoyo al Empleo 1 (1533 Es;i?:tissatendidas

Programa OCIO Y TIEMPO LIBRE

Clubes Sociales * 10 300

Programa de Vacaciones - 122 usuarios/as beneficiados/as

Programa TUTELA

Entidades Tutelares H 1 ‘

Programa ATENCION A PERSONAS CON TMG SIN HOGAR

Plazas

H - l 30 usuarios/as atendidos/as

Nota: Datos a 31 de diciembre de 2010

* 7 de estos Clubes son gesti por la A 6n ASAENES medi io de colab
Re os de FA Dire o) PO plo elefono
Delegacion Provincial C/ Ronda de Triana, n2 56 41010 Sevilla 954 712 410
Taller Ocup. Triana (SAITMA) C/ Rodrigo de Triana, 94 41010 Sevilla 954 086 646
! ! A ! C/ Campo de los Martires, 13 Acc. A 41018 Sevilla 955 40 74 80
Deporte, Arte Contemporaneo y
s P 95540 74 81
Cocina “Rafael Gonzadlez
Taller Ocup. Alcald de Guadaira C/ Joaquin Costa, s/n 41500 Alcald de Guadaira | 954 10 24 27
Taller Ocup. “El Palacio” Cantillana | 242 Pintor Lépez Cabrera, s/n 41320 | Cantillana 955 73 02 40
(Espalda Hogar del Pensionista)
Taller Ocup. “Amaro” Coria del Rio Centro Serv!uos Sociales 41100 Coria del Rio 954 770 282
C/ Huerta Rita, 1
Taller Ocup. “El Rincén” Camas Plaza Ntra. Sra. de los Dolores 41900 | Camas 954 40 74 71
Edificio Multifuncional
Taller Ocup. de Ecija C/ Arcipreste Aparicio, 3 41400 Ecija 954 83 53 49
, C/ Puerta del Monte, .
Taller Ocup. de Fuentes de Andalucia Centro de Educacién de Adultos 41420 Fuentes Andalucia |954 837317
Taller Ocup. “Don Benito” Lebrija C/ Tokio, 1 41740 Lebrija 955 97 08 48
Taller Ocup. “La Amistad” Los Avda. de Utrera, 3 Los Palacios y
Palacios y Villafranca (Antiguo Ambulatorio) 41720 Villafranca 955814140
Taller Ocup. de Marchena C/.C.o.mpanla, s{n: 41620 Marchena 955321010
Edificio San Jerénimo
Taller Ocup. de Mordn de la Frontera | /\vd2- de! Pilar, s/n 41530 | MordndelaFra. | 955853768
(antigua Fabrica de Cemento)
Eg%?cur" Amanecer” Sanltcarla | /| oo neo o 41800 Sanltcar la Mayor | 955 70 08 54
Taller Ocup. “Buscando Norte” Sevilla | C/ Carmen Diaz, s/n. Polg. Norte 41009 Sevilla 954 95 60 88
Te.lller Ocup. “La Sonrisa” La ¢/ Alberto Lista, 14 21309 Sz.an José de la
Rinconada Rinconada
Taller Ocup. de Osuna C/ Carrera, 82 41640 Osuna 954 81 05 68
Empresa Social Proazimut S.L. C/ Borac, 4. Polig. Ind. Calonge 41007 Sevilla 954 35 08 29
Empresa Social Inlacode S.L. C/ Linares, 18 41410 Carmona 9541917 40
S.0.A.E. C/ Campo de los Mértires, n2 13 Acc.A 41018 Sevilla 955 407 471
Club Social Guadalquivir C/ Virgen de La Cinta, 31 41001 Sevilla 95427 0478
Club Social Pozo FAISEM C/ Pozo, 1 41003 Sevilla 954 782 124
Unidad Estancia Diurna Triana C/ Ronda Triana,, 56 41010 Sevilla 954 7124 22
EZ’;:O Baja Exigencia Personas Sin | /1 eros, 10, bajo C 41003 Sevilla 954 90 77 45
Fundacion Tutelar Nadir C/ Manuel Halcén, 6, Acc. A 41018 Sevilla 954 41 89 98
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1.3. Coordinacion sanitaria_e _intersecto-
rial

El espacio formal para articular la cooperacion
y la coordinacion intersectorial en el ambito de la
provincia es la Comisién Provincial Intersectorial.
Es el érgano de coordinacion intersectorial a nivel
provincial, con participacion de representantes de
FAISEM, de los servicios de salud mental del SSPA
y de la Consejeria para la Igualdad y Bienestar So-
cial. En esta comisién, ademas de establecerse
acuerdos sobre desarrollo de recursos de apoyo
social, se determinan las personas que acceden a
las plazas de FAISEM, asi como las pautas gene-
rales de atencion, incluyendo el correspondiente
seguimiento sanitario y, en su caso, se deciden las
posibles salidas de las mismas. Ademas, se cuenta
con una Comisiéon Central Intersectorial de ambi-
to autondmico de apoyo a las Comisiones Provin-
ciales, en el doble sentido de establecer criterios,
protocolos y normas funcionales comunes, asi
como dar respuesta a problemas que no pueden
ser solventados a nivel provincial.

Por otro lado, el espacio formal para articular,
en el marco del PAI TMG, la cooperacion y la co-
ordinacion intersectorial en el ambito de las UGC
de Salud Mental, es la Comision Trastorno Mental
Grave. En esta Comisidn, presidida por la Direc-
cion de la UGC o persona en quién delegue, parti-
cipan representantes de los distintos dispositivos
de Salud Mental, de Atencion Primaria y FAISEM.

Si nos cefiimos al ambito sanitario, existen
otros espacios de coordinacion interniveles (Aten-
cion Primaria - Salud Mental), como son las reunio-
nes regulares que se mantienen en el marco del
espacio de cooperacion AP-SM, las Subcomisiones
de Enfermeria (Enfermeria de Enlace y Enfermeria
de Salud Mental) para el abordaje de paciente con
TMG...

Ademas, existen espacios de coordinacion en-
tre los dispositivos de salud mental y otras admi-
nistraciones publicas que desarrollan programas
y/o actividades en las que participan o son atendi-
das personas con enfermedad mental grave en su
entorno social y familiar:

- Servicios Sociales Comunitarios y especia-
lizados, Centros Municipales de Informa-
cion a la Mujer, Programas en el ambito
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educativo, Programas generales de For-
macion y Apoyo al Empleo, Universidades
Populares, Programas de Deportes, Cen-
tros de la Juventud, Centros Civicos y de
Ocio, Programas Culturales...

Centros de tratamiento de adicciones, re-
sidencias de mayores, centros de interna-
miento de menores, centros penitencia-
rios, centros de atencidn a personas con
discapacidad intelectual...

Experiencias especificas de coordinacién y
colaboracion intersectorial a nivel local. A
continuacidn se citan varios ejemplos:

Proyecto de Coordinacidon entre Re-
des, que desarrolla la Unidad de Tra-
bajo Social de Bermejales (Sevilla),
con participacion de profesionales de
todas las instituciones que trabajan
en la zona de actuacién tanto publi-
cos como privados.

Proyecto de Redes Locales de Ac-
cion en Salud, como el de Alcalad de
Guadaira, a través del cual el Ayun-
tamiento lidera un modelo integrado
de salud publica, en el que se propo-
nen acciones alli donde surgen los
problemas, en un espacio inmediato
y contando con las personas protago-
nistas, con una perspectiva multidis-
ciplinar e intersectorial, incluyendo
tanto a las asociaciones como a las
entidades publicas y privadas en el
ambito del municipio.

Taller ocupacional para personas con
TMG que desarrolla el Ayuntamiento
de Dos Hermanas, en coordinacion
con los Servicios de Salud Mental y
los movimientos asociativos de fami-
liares y personas afectadas.
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2. Activos de las asociaciones

2.1. FEAFES-Andalucia (ASAENES y AVANCE)

La Federacion Andaluza de Familiares y Perso-
nas con Enfermedad Mental (FEAFES-Andalucia)
nace en 1992 con el objetivo de agrupar a nivel
regional las asociaciones de familiares de perso-
nas con trastorno mental grave que existian en
esa fecha. En este momento estd integrada por 15
asociaciones de familiares y personas con enfer-
medad mental distribuidas por todas las provin-
cias andaluzas de la siguiente forma:

- Almeria: EL TIMON (2 Delegaciones).
- Cadiz: AFEMEN (8 Delegaciones) .

- Coérdoba: SEMILLAS DE FUTURO (Monto-
ro), MALVA (Priego de Cérdoba), ASAENEC
(Cérdoba) y AFEMVAP (Valle de los Pedro-
ches).

- Granada: AGRAFEM.

- Huelva: FEAFES-HUELVA y ADACEM (Aya-
monte).

- Jaén: FEAFES-APAEM.

- Malaga: AFENEAX (Axarquia), FEAFES-
AFESOL (Costa del Sol, 5 Delegaciones) y
AFENES (2 Delegaciones).

- Sevilla: ASAENES (6 Delegaciones) y AVAN-
CE.

La MISION de FEAFES-Andalucia, que es asu-
mida por todas las asociaciones federadas, es
contribuir a la mejora de la calidad de vida de las
personas con enfermedad mental y sus familias
y la defensa de sus derechos en cada dmbito de
actuacién. Basandose para ello en los siguientes
valores: Independencia, Liderazgo, Solidaridad,
Profesionalidad, Unidad y Constancia.

FEAFES-Andalucia nace con los objetivos prin-
cipales de:

- Fomentar el movimiento asociativo para
ayudar, orientar, informar y formar a las
familias y a las personas con enfermedad
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mental y contribuir a una mejor conviven-
cia y aceptacion de los problemas, cana-
lizando la autoayuda y la unién entre los
asociados.

- Reivindicar la creaciéon de los servicios
necesarios para conseguir una adecuada
atencidn sanitaria y social.

- Adoptar las medidas oportunas para de-
fender los derechos de las personas con
enfermedad mental y los de sus familias,
exponiendo, denunciando y reivindicando
mejoras en la atencion, la rehabilitacion,
la integraciéon y la insercién laboral para
alcanzar la plena ciudadania en igualdad
de oportunidades con el resto de miem-
bros de la sociedad.

- Sensibilizar a la sociedad para una mejor
aceptacion de las personas con enferme-
dad mental, promoviendo una imagen
mas positiva, organizando actividades vy
servicios de tipo informativo, social, edu-
cativo, cultural y asistencial. Asi como
mediante la difusion de campafias de
sensibilizacion que modifiquen conductas
discriminatorias asentadas en la sociedad.

- Encauzar la comunicacion y ofrecer nues-
tra colaboracién a profesionales y a otras
asociaciones o entidades publicas o pri-
vadas, con los mismos fines. Propiciando,
mediante la intermediacidon con los me-
dios de comunicacion y otros colectivos
profesionales, un tratamiento y lenguaje
adecuados y el conocimiento de nuestro
movimiento.

- Favorecer y promover el intercambio de in-
formacion y experiencias entre las asocia-
ciones, en los aspectos sanitarios, sociales
y legales en la atencién a las personas con
enfermedad mental y sus familiares.

Las asociaciones que pertenecen a FEAFES-
Andalucia son de diversa indole, pero se puede
afirmar que en cada una de las asociaciones existe
el servicio de informacidn, apoyo y asesoramiento
a familiares y/o personas con problemas de salud
mental, grupos de autoayuda, actividades de sen-
sibilizacién y lucha contra el estigma, actividades



de formacién, de ocio y tiempo libre para familia-
res y usuarios, asi como captacién y formacion de
voluntariado. Algunas de estas actividades surgen
en el seno de la propia Federacién y/o se desarro-
[lan en estrecha coordinaciéon con la misma, como
por ejemplo, las actividades que se realizan en el
marco del Dia Mundial de la Salud Mental, del Dia
Internacional de la Discapacidad o del Dia Inter-
nacional de la Lucha contra la Drogodependencia
(concentraciones, charlas, jornadas, entrevistas y
notas de prensa), el Concurso de Expresion Artis-
tica, los Calendarios apadrinados por famosos, los
Concursos de Poesias...

La caracteristica especial y diferenciadora en-
tre las distintas asociaciones federadas la deter-
mina la gestion individualizada o compartida con
FAISEM mediante convenio de colaboracién para
el desarrollo de clubes sociales y talleres ocupa-
cionales, o programas concretos que por determi-
nadas necesidades o por ser pioneros en nuestro
ambito sélo se desarrollan en una determinada
provincia, como por ejemplo, una liga deportiva
para impulsar la practica continuada de deporte
implicando todos los recursos de una provincia
o las actividades que se desarrollan en el marco
del Programa de Rehabilitacién de Personas con
Enfermedad Mental Grave recluidas en el Centro
Penitenciario de Alhaurin de la Torre.

A continuacioén se describen los servicios, pro-
gramas y actividades que desarrollan las asociacio-
nes federadas en la provincia de Sevilla -ASAENES
y AVANCE- (no se mencionan aquellos programas
que se desarrollan conjuntamente con los servi-
cios publicos, los cuales se describen en el punto 3
del presente apartado):

1.- Informacidén, Apoyo y Asesoramiento:

Orientado a que los usuarios, las familias y
allegados de personas con problemas de salud
mental estén asesorados sobre la red de recursos
disponibles, derechos y deberes y aspectos rela-
tivos a la enfermedad mental. Estas actividades
se realizan tanto en las sedes sociales de nues-
tras asociaciones, mediante técnicos, familiares y
usuarios ya formados, como a través de las redes
sociales, teléfono, Web, puntos de informacion
establecidos en Hospitales y Centros de Salud y en
mesas informativas con motivo del Dia Mundial de
la Salud Mental.
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2.- Autoayuda:

Facilita a los destinatarios/as aprender de
otros familiares con experiencia en afrontar los
problemas diarios que se presentan, el desarrollo
de conductas y actitudes positivas y la oportuni-
dad de aumentar las redes de apoyo social.

FEAFES-Andalucia esta implantando el modelo
europeo de empoderamiento PROSPECT, en el que
se anima a los participantes a que compartan sus
experiencias personales, que estén abiertos a ver
nuevas maneras de integracion social, educacion,
formacion y oportunidades laborales. A través de
un trabajo en grupo estructurado se van presentan-
do a los participantes ideas basadas en modelos de
buenas practicas y ejercicios interactivos.

Los Programas de formacién PROSPECT, re-
sultado de un proyecto europeo desarrollado por
EUFAMI (Federacidn Europea de Asociaciones de
Familiares de Personas con Enfermedad Mental),
parten de la idea de que las personas con enfer-
medad mental y sus familias deberian ejercer una
participacion mas activa en los procesos de recu-
peracién y mejora de su calidad de vida; participa-
cioén que se considera un derecho inherente a su
condicién de ciudadanos.

Hay cuatro mdédulos en los Programas PROS-
PECT, dependiendo del colectivo al que esté desti-

nada la formacion:

- Mobdulo para Personas con Enfermedad
Mental

- Mddulo para Familiares y Amigos

- Moddulo para Profesionales de la Salud y
Atencién Social.

- Moddulo Comun.
3.- Asesoria Juridica:

Facilitar informacidn y asesoramiento juridico
y social sobre cuantas cuestiones surjan cuando

de la proteccién y cuidado de una persona con en-
fermedad mental se trate.
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4.- Sensibilizacion Social y Lucha contra el Es-
tigma de la enfermedad mental:

Se desarrollan campafias de informacion vy
sensibilizacion con el objetivo de erradicar las
creencias erréneas que existen en la sociedad so-
bre la enfermedad mental y también el autoestig-
ma que sienten tanto usuarios como familiares y
allegados. Entre las actuaciones realizadas pode-
mos destacar:

- Actividades de reivindicacion y promo-
cion del asociacionismo, coincidiendo con
el Dia Mundial de la Salud Mental (10 de
Octubre), la Semana de concienciacién
social en salud mental organizadas por la
Fundacion Aztra-Zéneca en colaboracion
con ASAENES, la Fiesta benéfica de la pri-
mavera, las Jornadas de Puertas abiertas...

- Actividades culturales, como la Muestra
de Cine.

- Actividades de sensibilizacion a infancia y
adolescencia, a través de los cuentos Fufu
y el Abrigo Verde y las campafias Mentali-
zate y Zero Estigma.

5.- Actividades de formacion:

- Escuelas de familia: Esta escuela tiene
como finalidad apoyar a las familias de las
personas con enfermedad mental, desde
la primera toma de contacto con la enfer-
medad, asi como facilitar la convivencia
y su permanencia en el entorno familiar y
social de referencia, y consolidar la organi-
zacion de la solidaridad, la comprensién y
la ayuda mutua entre familias con necesi-
dades y problemas similares.

- Prospect: El curso esta disefiado desde el
conocimiento y los principios de la recu-
peracién: se aprende a saber mas sobre la
enfermedad, la autoayuday las habilidades
en el manejo y resolucién de conflictos.

- Ciclos de Conferencias, Jornadas y Semi-
narios: profesionales de la salud mental
comparten con las familias, allegados y
personas con trastornos mental grave los
avances e investigaciones en el ambito de
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la salud y lo social.

- Grupo de entrenamiento de habilidades:
“Aprendiendo a vivir” y “Vivir Salud/ha-
ble/mente”.

- Autocuidados: Adquirir las habilidades
necesarias para mejorar la capacidad de
autocuidado, entendiendo el autocuidado
como todas la actividades que la familia
hace para mantenerse sana (relajacion,
manejar el estrés, buenas pautas de co-
municacién, psicoafectividad vy ajuste
emocional, potenciar la autoestima...)

- Seminario Anual Tematico sobre el Tras-
torno Limite de Personalidad.

6.- Ocio y tiempo libre:

Con el objetivo de potenciar la integracién so-
cial de las personas con enfermedad mental, fa-
vorecer las relaciones sociales, la autonomia y la
comunicacién, y educar en el ocio y tiempo libre,
se realizan actividades dirigidas tanto a personas
con enfermedad mental como a familiares:

- USUARIOS: promover la participacion so-
cial y cultural de personas con problemas
de salud mental como un recurso puente
hacia situaciones mas normalizadas de par-
ticipacion e integracién en la comunidad. A
través de los clubes sociales, programas va-
cacionales “IMSERSO” y “Conoce tu tierra”
ademads de otras excursiones, actividad fi-
sica y deportiva. Actividades en la comuni-
dad aprovechando recursos que se ofertan
a la ciudadania, visitas culturales, compe-
ticiones deportivas, voluntariado y partici-
pacién en actividades con otros colectivos,
asociaciones de vecinos, centros civicos.

- FAMILIAS: Se constituye con cardacter pre-
ventivo y se basa en la necesidad de apo-
yo y atencidn a los cuidadores y familiares
de personas que sufren un problema de
salud mental, ante la carga fisica y emo-
cional que supone su atencién y apoyo,
por lo que se les ofrece un periodo de des-
canso. Disfrute y autonomia en la gestién
del ocio, realizando convivencias, almuer-
z0s, meriendas...



7.- Acompafiamiento e intervencion domici-
liaria:

Incorporar activamente a las personas con
trastornos mentales graves a los recursos socio-
comunitarios con el objetivo de mantenerlas en
su entorno con una calidad de vida digna. Las per-
sonas beneficiarias son derivadas por su referente
de la USMC. El servicio se presta directamente por
empleados de las asociaciones FEAFES a través de
la subvencion IRPF otorgada a la Confederacién
FEAFES y mediante convenios de colaboracién con
FAISEM, Consejeria para la lgualdad y Bienestar
Social de la Junta de Andalucia, Ayuntamientos...

8.- Captacion, formacion y promocion del Vo-
luntariado en salud mental:

Captacién y formacion del voluntariado en Sa-

lud Mental en Sevilla y Provincia, que participan
en todos los programas que se llevan a cabo en
la provincia por las asociaciones, ofreciendo un
punto de apoyo tanto para los profesionales como
para los usuarios/as.

9.- Servicio de Transporte a Comunidades Te-
rapéuticas:

El servicio consiste en realizar recogidas a do-
micilio, dispositivos de salud mental y Casas Hogar
para asistir a actividades, Talleres Ocupacionales
y programas de ocio que organizan las Comunida-
des Terapéuticas.

En la siguiente tabla se incluyen los detalles de
contacto de la Federacion, las asociaciones de la
provincia de Sevilla y los clubes sociales gestiona-
dos por ASAENES y AVANCE:

Direccién CPostal Municipio  Teléfono Web y correo electrénico

FEAFES-Andalucia Avda. Italia, 1, Bl. I, Local 41012 |Sevilla 954238781 | WWwieafesandaluciaorg
feafesandalucia@feafesandalucia.org

Asociacién ASAENES Villegas y Marmolejo, 2, Portal M | 41005 | Sevilla 954932584 | V\WW-asaenes.org
asaenes@asaenes.org

Asociacion AVANCE g:;:lo de Marchenilla, 3, Esc. 1, 41013 | Sevilla 654225812 avance.feafes@hotmail.com

Club Social Sur ASAENES | Luis Ortiz Mufioz, S/N 41013 | Sevilla elesqueleto@asaenes.org

Club Social ASAENES Villegas y Marmolejo, 2, Portal M Sevilla 954932584 clubsocial@asaenes.org

Club Social ASAENES Joaquin Costa s/n 41500 éllf:(ljaa?r: 954102427 alcala@saenes.org

Club Social ASAENES Arcipreste Aparicio 3 41400 | Ecija 954835349 ecija@asaenes.org

Club Social ASAENES Tokio 1 41740 | Lebrija 955970848 lebrija@asaenes.org

. . Mai )
Club Social ASAENES Federico Garcia Lorca, Local A, Baja | 41927 Alfa':::ea 955609342 | aljarafe@asaenes.org
Club Social ASAENES Pablo Iglesias 3 41440 | Lora del Rio lora@asaenes.org
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2.2. Federacion EN PRIMERA PERSONA
(ABBA y FUTURO)

La Federacién Andaluza de Asociaciones de
Usuarios/as de Salud Mental “EN PRIMERA PER-
SONA”, nace en 2009, agrupando a 9 asociaciones
autogestionadas por personas con enfermedad
mental, de 5 provincias andaluzas:

- Almeria: BAO INDALO ALMERIA (Roque-
tas) y ALMERIA ALNORTE.

- Coérdoba: AFEMVAP (colectivo de usuarios
de la Asociacion, Pozoblanco).

- Granada: AMENSA (Motril) y SAPAME.

- Malaga: AFESOL (colectivo de usuarios de
la Asociacion, Costa del Sol) y ALFARALA .

- Sevilla: ABBA y FUTURO.

El principal objetivo de la Federacion es mejo-
rar la calidad de vida de las personas con enferme-
dad mental en los ambitos familiar, social, emo-
cional y laboral. Para ello, cuentan con diversos
objetivos especificos:

- Ser portavoz en primera persona y defen-
der los derechos e intereses del colectivo
de personas con enfermedad mental, ante
las diferentes administraciones y en foros
locales, autondmicos, nacionales e inter-
nacionales, asi como en todos aquellos
ambitos y lugares donde se decidan las
estrategias y actuaciones en salud mental.

- Defender y reivindicar una mejor asisten-
cia socio-sanitaria.

- Compartir objetivos, estrategias y proble-
maticas, asi como intercambiar experien-
cias, proyectos, informacion y actividades
entre todas las asociaciones andaluzas.

- Desarrollar estrategias conjuntas para lu-
char contra el rechazo, la discriminacién y
el estigma social.

- Denunciar las situaciones que resulten
discriminatorias para las personas o colec-
tivos afectados por enfermedad mental.
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- Favorecer el asociacionismo de personas
con enfermedad mental.

- Fomentar la participacién social de las
asociaciones, asi como cualquier otra fina-
lidad de promocién, fomento, desarrolloy
defensa de la salud mental y de las perso-
nas que padecen alguna discapacidad por
enfermedad mental.

Ser protagonistas en la toma de decisiones que
les afectan es una de las demandas de las personas
con enfermedad mental y la Federacion reclama a
las administraciones que oiga su voz como primeros
interesados y expertos por derecho propio en todo
lo relacionado con la salud mental. Luchar contra la
invisibilidad que han sufrido las personas con enfer-
medad mental durante mucho tiempo, desplazados
de la sociedad a la que pertenecen, es una priori-
dad para EN PRIMERA PERSONA.

“Nada sobre nosotros sin nosotros” es uno de
los lemas del movimiento europeo de usuarios,
gue también hace suyo la Federacion, invirtiendo
la famosa maxima del despotismo ilustrado “todo
para el pueblo pero sin el pueblo”.

Con respecto a las actividades que se realizan en
el seno de las asociaciones federadas, con distintos
grados de implantacién, se destacan las siguientes:

- Ayuda Mutua (en el anexo 2 se describe
una experiencia de ayuda mutua en los
servicios de salud mental).

- Coordinacién con los servicios de Salud
Mental y dispositivos de FAISEM.

- Informacién sobre los derechos y deberes
de nuestro colectivo.

- Asesoramiento en cuanto a prestaciones,
recursos, defensa de nuestros derechos.

- Grupos de Psicoeducacién.

- Grupos de Habilidades Sociales y desarro-
llo emocional.

A continuacién se describen las actividades y
servicios que desarrolla la Asociacién Bipolares de
Andalucia (ABBA) de Sevilla, cuyo objetivo general



es compartido con el de la Federacion En Primera
Persona: “mejorar la calidad de vida de las perso-
nas con Trastorno Bipolar en los ambitos familiar,
social, emocional y laboral“ (no se mencionan
aquellos programas que se desarrollan conjunta-
mente con los servicios publicos, los cuales se des-
criben en el punto 3 del presente apartado):

1.- Servicio de Orientacion e Informacion Te-
lefénica:

En muchos casos supone el primer contacto
con la asociacién. Desde este servicio se informa de
las diferentes actividades de la asociacion, se deriva
hacia el servicio de recepcién y asesoramiento y/o
se orienta en situaciones conflictivas o de crisis.

2.- Recepcion de afectados, afectadas, fami-
liares y/o allegados:

Este servicio es atendido por una o dos personas
usuarias de la asociacion. Aqui se escucha a las per-
sonas que contactan por primera vez, se exponen los
servicios que se ofreceny la posibilidad de integrarse
en el que en ese momento resulte mas conveniente.

3.- Grupos de apoyo y ayuda mutua para
usuarios/as:

En la actualidad son grupos dirigidos por un
profesional pero se espera que préximamente
funcionen también como GAM autogestionados.
Dentro del contexto terapéutico, estos grupos tra-
bajan actividades de dinamica de grupos; técnicas
de relajacién; fomento del desarrollo personal, el
autoconocimiento y la autoestima; entrenamiento
en habilidades de comunicacion, toma de decisio-
nes, resolucion de conflictos y asertividad; y afron-
tamiento de los distintos problemas que represen-
ta tener la enfermedad.

4.- Grupos de apoyo para familiares y/o alle-
gados:

Estos grupos trabajan la orientacién y apoyo
psicoldgico; pautas y recomendaciones de cémo

Entidad Direccion

convivir con las personas afectadas; adaptacién fa-
miliar ante la enfermedad; aprender a identificar
las sefiales para evitar en lo posible una recaida; e
intercambio de experiencias y recursos con otros
familiares y/o allegados.

5.- Taller de psicoeducacion para afectados/as:

Orientado a la consecucion de los siguientes ob-
jetivos: mejorar la comprensién del trastorno y su
tratamiento; promover la deteccién precoz de sin-
tomas o prodomos; favorecer habitos regulares de
vida; desarrollar técnicas de autocontrol; fomentar la
conciencia de enfermedad y su aceptacién; y mejorar
el manejo del estrés y las técnicas de afrontamiento.

6.- Talleres Formativos:

Ciclos de conferencias: A lo largo del afo se
llevan a cabo charlas y coloquios/meriendas sobre
temas que interesan a los asociados, ya sean im-
partidas por profesionales o por otros usuarios/as.

Taller de manejo y control del estrés: El trastorno
bipolar es una enfermedad intimamente relacionada
con el estrés. Desde este taller se ofrece un adecua-
do manejo de las respuestas fisicas que constituyen
el estrés, y unas herramientas Utiles para hacerles
frente para asi disminuir de forma significativa los
niveles de ansiedad y angustia en la persona, mejo-
rando su ejecucion en tareas cotidianas.

7.- Talleres creativos:

Estos talleres van cambiando en funcidn de la
demanda de los asociados. Se han realizado talle-
res sobre herramientas de Internet y canto, y en la
actualidad se esta llevando a cabo un Taller de fla-
menco, donde se descargan tensiones a través del
cuerpo, realizdndolo de forma ludica y utilizando
la amplia variedad de musica ritmica y movimien-
tos que esta disciplina posee.

En la siguiente tabla se incluyen los detalles de
contacto de la Federacién y de las asociaciones de

la provincia de Sevilla:

Teléfono

C postal

Municipio Web y correo electrénico

L Camino de Ronda 212, Portal D, 958290143 | www.enprimerapersona.org
Federacion EN PRIMERA PERSONA Bajo 2 18003 Granada 692027456 | pausamel@gmail.com
Asociacion Bipolares de Andalucia | Centro Civico de la Casa de Las . www.bipolares.es
(ABBA) Sirenas. C/ Alameda de Hércules, s/n 41002 Sevilla 628057057 secretaria-abba@hotmail.com
Asociacion FUTURO Villegas y Marmolejo, 2, Portal M | 41005 Sevilla
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3. Proyectos de cooperacion

3.1. Instrumentos para la participacidon y
cooperacion

Los espacios formales para articular la partici-
pacion y cooperacion entre los servicios y los movi-
mientos asociativos son los Consejos de Participa-
cién en Salud Mental de las UGC, con representacion
del movimiento asociativo de personas usuarias y fa-
miliares, de profesionales de la UGC de salud mental
y de FAISEM, y de otras entidades comunitarias.

Ademas, a través de Convenios de Colabora-
cién entre las distintas entidades implicadas, se ar-
ticulan las actividades a realizar y los mecanismos
concretos de participacién para el desarrollo de
los proyectos conjuntos puestos en marcha.

3.2. Proyectos conjuntos en marcha

En el ambito de la salud mental se cuenta con
numerosas experiencias de colaboracidn, alguna
de las cuales iniciadas hace afios y con diferentes
grados de implantacidn y consolidacion.

A continuacion se enumeran los proyectos ac-
tualmente en marcha desarrollados conjuntamen-
te entre los servicios publicos y las asociaciones
en la provincia de Sevilla. Ademads, se incluyen dos
proyectos de ambito regional, que han demostra-
do los beneficios de esta necesaria colaboracion:

- Programa de Atencion a Menores Convi-
vientes con Personas con Trastornos Men-
tales Graves TMG, que desarrolla ASAE-
NES en coordinacién con la USMI-J del
Hospital V. del Rocio.

- Programa de Acogimiento al Familiar en
las Unidades de Hospitalizacién de Salud
Mental, desarrollado por ASAENES en
coordinacién con las UGC de SM V. del Ro-
cioy V. Macarena.

- Programa con familias de personas con
enfermedad mental: “Cémo cuidar para
el desarrollo de la autonomia”, que de-
sarrolla la UGC de SM A.G.S. Osuna, en
colaboracion con los Equipos de Atencién
Primaria de la zona y los Servicios Sociales
Municipales.
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- Programa de Rehabilitacidn e Integracion
Social de Personas con Trastornos Menta-
les Graves Internas en el Hospital Psiquia-
trico Penitenciario de Sevilla, que desarro-
Ila ASAENES e Instituciones Penitenciarias,
contando con la colaboracién de FAISEM.

- Centro de Baja Exigencia para personas
con enfermedad mental grave sin hogar
gue mantiene FAISEM, en colaboracion con
ASAENES y el Ayuntamiento de Sevilla.

- Campeonato de Futbol Sala “Unidos por el
Balon y la Salud Mental”, en el que parti-
cipan la Delegacién Provincial de FAISEM,
ASAENES, las UGCs de SM de la provincia
de Sevilla y el Hospital Psiquiatrico Peni-
tenciario de Sevilla.

- Proyecto “Agentes de Ayuda Mutua: en-
trenamiento y practicas en los servicios
de salud mental” desarrollado en todas
las provincias andaluzas por la Federacion
En Primera Persona en colaboracidn con
la EASP y el SAS.

- 1 de cada 4: Estrategia contra el estigma
de la enfermedad mental en Andalucia
desarrollada por FEAFES-Andalucia, Fede-
racion En Primera Persona, EASP, FAISEM
y SAS.

3.3. Proyectos seleccionados

Entre los proyectos desarrollados conjunta-
mente se han seleccionado algunas experiencias
que por sus caracteristicas pueden extenderse
por todo el territorio de la comunidad andaluza y
porgue inciden especialmente en la cooperacién
entre servicios y asociaciones. Los proyectos se-
leccionados se encuentran recogidos en el anexo
2 en formato de fichas.

En el anexo se describen cinco experiencias de-
sarrolladas conjuntamente entre los servicios pu-
blicos y los movimientos asociativos; tres de ellas
de ambito local y otras dos de ambito regional. Las
cinco experiencias se han ido consolidando a lo lar-
go de estos ultimos afios, con una valoracion muy
positiva de todos los actores implicados.

Las experiencias que se describen son:



1. Programa de Atencién a Menores Convi-
vientes con Personas con Trastornos Men-
tales Graves

2. Programa de Acogimiento al Familiar en
Unidades de Hospitalizacion

3. Programa con familias de personas con
enfermedad mental: “Cémo cuidar para el
desarrollo de la autonomia”

4. Proyecto “Agentes de Ayuda Mutua: en-
trenamiento y practicas en los servicios de
salud mental”

5. 1 de cada 4: Estrategia contra el estigma
de la enfermedad mental en Andalucia

Para su presentacion se ha escogido un guion
comun para facilitar su comprension y difusion
dentro del marco de la estrategia AL LADO. Los

puntos seleccionados son los siguientes:

- Justificacién, descripcién general y objeti-
VOS.

- Intervenciones y/o actividades

- Seguimiento y valoracion.
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AL LADO CON LA PERSONA AFECTADA POR UNA ENFERMEDAD MENTAL GRAVE

ANEXO 1.

Resumen Historias Biograficas

En este anexo se incluyen los resimenes de 9 historias biograficas, seis de ellas narradas por personas
con enfermedad mental y tres por familiares.

BIOGRAFICO NARRADOR APORTADO

1 “Tardé en comprender lo que me pasaba” Persona afectada Federacion EN PRIMERA PERSONA
2 “No sabiamos a que atenernos” Familia afectada ASAENES

3 “Se puede llegar...” Persona afectada FAISEM

4 “Los pilares de mi recuperacién” Persona afectada Federacion EN PRIMERA PERSONA
5 “Aprovechar las oportunidades” Familia afectada ASAENES

6 “Vuelvo a tener una red” Persona afectada FAISEM

7 “Aprender a controlar la enfermedad” Persona afectada Federacion EN PRIMERA PERSONA
8 “Acortar el sufrimiento” Familia afectada ASAENES

9 “He recuperado la ilusion” Persona afectada FAISEM
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RESUMEN BIOGRAFICO 1: “Tardé en comprender lo que me pasaba”

Narrado por la persona afectada. Aportado por la Federacién EN PRIMERA PERSONA

LOS PREVIOS A LA ENFERMEDAD

Para mi era normal el comportamiento de vestir estrafalariamente y sin asear. Sin embargo mis familiares cercanos como
mi padre y hermanos, que vivian en otra ciudad, notaron algo, pero aguantaron sin saber que hacer, al igual que los/as
amigos/as que vivian cerca de mi.

PRIMEROS CONTACTOS CON EL SISTEMA SANITARIO

Acompafiada por un hermano, la médica de atencién primaria de mi lugar de residencia acudié a mi casa y no les deje
pasar. Rechacé también a una jueza y a los dos dias acudié mi padre, mi hermano, la medica, ATS y los dos Guardias Civiles
con una ambulancia y en contra de mi voluntad, sin comprender yo nada, pues yo no era consciente de lo que me pasaba,
me llevaron a la unidad de agudos.

En agudos cuando me iban a dar el alta delante de la jueza me dieron el diagnostico, algo paranoide, me dijo el medico.
Yo no entendi y le pregunté, contestdndome el médico que era como un delirio de grandeza. Lo negué pero no pedi mas
explicaciones.

RECORRIDO VITAL CON LA ENFERMEDAD

Por presion del psiquiatra, diciéndome que si seguia mal deberia de irme con mi familia, acepté tomarme la medicacién.
Con buen criterio al salir del primer ingreso y ya desde el centro de salud mental me derivaron al Hospital de Dia, donde
sin conciencia de la enfermedad fui recuperandome poco a poco, sufriendo al afio un segundo ingreso forzoso en agudos
con el mismo recorrido y ya fui directamente al hospital de dia. Yo queria salir de esa situacion, hacia por superarla, pero
no era consciente de la enfermedad.

Tras pedir la incapacidad absoluta, cuatro afios después fue cuando el médico del Hospital de Dia me dio el informe y
mi diagnostico. Fue cuando, preguntandole yo algunas dudas, bien contestadas por el psiquiatra, comprendi lo que tenia.

Mi entorno de amigos/as, conocidos/as del lugar donde vivo notaron mi trastorno mental y aguantaron mis extravagancias.
No noté estigma por parte de ellos/as aunque si a otros del lugar con trastorno mental.

A los ocho afios sufri el tercer ingreso en agudos, de alli al hospital de dia que me fue muy bien. Tras darme el alta del
hospital de dia, en el centro de salud mental la trabajadora social me hablé de las asociaciones.

Este contacto me ha ido muy bien, ocupa un espacio de mi vida que antes era el vacio, ademds he adquirido
responsabilidades que me hacen sentirme util.

Ahora me manejo muy bien con el tratamiento, el psiquiatra y con la asociacién. Entre todos, desde ocho afos que fue
el ultimo ingreso, he ido recuperdndome y consiguiendo una buena estabilidad, que ojala dure, aunque siga necesitando
de toda ayuda.

VALOR QUE APORTA EL RELATO PARA LA PROPUESTA DE MEJORA

— Los procesos de sensibilizacion y promocion de la salud mental tienen que concretar sintomas de alerta e incluir los
procedimientos de consulta de referencia.

— ¢Se podria haber trabajado mejor el proceso de comunicacion y especialmente como se da la noticia en los contactos
sucesivos con el sistema sanitario?

— Se prescribe el tratamiento y se presiona su adherencia; ése podria haber consensuado el tratamiento?
— No todos los entornos ni problemas son igual de estigmatizantes.

— Desde la perspectiva de establecer una cooperacion desde las fases iniciales, es indudable la mejora de la atencion en
funcién de los puntos anteriores.
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AL LADO CON LA PERSONA AFECTADA POR UNA ENFERMEDAD MENTAL GRAVE

RESUMEN BIOGRAFICO 2: “No sabiamos a que atenernos”

Narrado por la familia. Aportado por ASAENES
LOS PREVIOS A LA ENFERMEDAD

Notamos desde pequefia que era una nifla que se relacionaba poco con los demas nifios: empieza mis preocupaciones.
Dificultades de aprendizaje: estoy en contacto continuo con el colegio y la psicdloga empieza su seguimiento.
Sigue con la misma problematica y empieza tratamiento psicolégico a los 8 afios durante 6 afos.

Creemos que tarde o temprano, con todo lo que estamos haciendo por ella, mejorara.

PRIMEROS CONTACTOS CON EL SISTEMA SANITARIO

A los 18 aios se produce el primer brote. No entiendo nada de lo que le estd pasando a mi hija. No se que puede pasarle
si me dice que ve insectos en su cuarto y que oye voces.

La angustia me hace buscar rapidamente ayuda y acudo a su anterior psicéloga. Esta me recomienda a otra que la
empieza a tratar desde la primera semana.

El médico de cabecera nos manda al psiquiatra (en ese tiempo nuestra sanidad era a través de una compaiiia privada).
La psiquiatra le receta neurolépticos y dice que es esquizofrenia pero no nos informa de nada mas.

La psicdloga, que nos merece mas confianza, nos dice que no es una psicosis. Nos fiamos de ella y cuando pasa el brote
deja la medicacion. Esto nos devuelve la esperanza de que la enfermedad desaparezca, que se curara.
RECORRIDO VITAL CON LA ENFERMEDAD

Los brotes se vuelven a repetir con un intervalo de 18 meses y nos angustia cada vez mds, pero seguimos agarrados a la
opinién de la psicdloga y esperamos que cada una de las veces sea la ultima.

Al cabo de 4 afios decidimos pasar al sistema sanitario publico. La desinformacion y la angustia sigue siendo la constante
aunque ya nos damos cuenta de que aquello es para siempre.

Decido, como siempre habia hecho con ella, dedicarme por entero a resolver lo que se pueda de su enfermedad y
contacto con una asociacion.
Nos formamos y la angustia va desapareciendo a medida que nos damos cuenta de que “no somos los culpables de su
” u,

enfermedad”, “si nosotros estamos bien ella estard mejor”, “se puede aprender a acompaniarla estando a su lado y no
encima”...

Cambia varias veces de psiquiatra hasta que da con uno con el que parece que confia y da resultado.
Esto ocurre durante el transcurso de su Ultima crisis y empieza a mejorar con la medicacion.
En ningln momento, a pesar de todo, deja la psicéloga que se ha convertido en su apoyo mds importante.

Después de algun tiempo, la psicéloga reconoce la psicosis y nosotros empezamos a tener esperanza, no ya de que la
enfermedad se cure sino de que su vida mejore y se le abran nuevas posibilidades.

Entra en contacto con personas en su misma situacion y ve que llevan una vida, que algunos estan peor y otros mejor
que ella: se reconoce enferma. Para nosotros este es el gran paso de su nueva vida. Estamos cada vez mas a su lado para
ayudarla, despacio, hablando con ella cada dia un poco mas claro de cudl es su enfermedad y lo que implica.

En los dos ultimos afios siente la necesidad de normalizar al mdximo su vida y empieza a buscar trabajo y lo encuentra:
lleva afio y medio trabajando en una empresa de limpieza. Esta etapa la vivimos con mds esperanza aun pero también con
cautela, sin echar las campanas al viento, vigilantes por si hay que intervenir, pero cada vez mas seguro de que el trabajo
es su mejor medicina y nuestra mayor alegria.

VALOR QUE APORTA EL RELATO PARA LA PROPUESTA DE MEJORA

— Cuando la persona afectada llega por primera vez a una consulta de salud mental tendria que estar previsto la formacion
e informacidn exhaustiva para el familiar que va a cuidarlo desde ese momento. Esta formacion se puede dar desde
el mismo servicio o derivarlo a la asociacion de familiares que corresponda, explicandole que sin dicha informacion la
persona tardara en mejorar.

— En las etapas iniciales, antes de tener un diagndstico consolidado, las informaciones pueden ser contradictorias. Es
natural agarrarse a lo mas positivo e incurrir en conductas que condicionan la evolucion

— Enlaevoluciéon es importante el momento en el que la persona es consciente de la enfermedad que padece. Habria que
encontrar la forma de que ese momento llegue lo antes posible. Trazar un camino para ello seria ideal.

— Esimportante tener una referencia profesional de alta confianza, aunque pueda consultarse a otras que pueden obligar
a rectificar.

— Con los apoyos necesarios puede restituirse la esperanza, que mezclada con la cautela da paso a nuevas posibilidades
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de recuperacion.

La formacion de la familia y la promocion del asociacionismo es fundamental. Buscar el apoyo en los que ya han pasado
por el problema (como persona afectada o como persona cuidadora) y dispuesto a reclamar de la administracién lo que
es mejor para la persona afectada y la cuidadora.

Se puede aprender a acompafiarla estando a su lado y no encima

Es imprescindible que la persona afectada tenga lo antes posible una guia que le permita conseguir normalizar su vida
dentro de sus posibilidades.

Todo lo expuesto anteriormente debe aplicarse también a la sanidad privada.
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AL LADO CON LA PERSONA AFECTADA POR UNA ENFERMEDAD MENTAL GRAVE

RESUMEN BIOGRAFICO 3: “Se puede llegar...”

Narrado por la persona afectada. Aportado por FAISEM
LOS PREVIOS A LA ENFERMEDAD

Yo tenia un trauma desde nifia, por no poder estar con mi madre, (que a su vez esta enferma y amargada aunque no lo
reconoce). Pasé de internado en internado donde me hicieron perrerias, yo era muy timida y no tenia contacto con nadie,
los demds me daban mucho miedo.

Después fui a vivir con mi madre vy tras una larga etapa depresiva empecé a oir voces, sobre los 13 afios.

PRIMEROS CONTACTOS CON EL SISTEMA SANITARIO

Era como si mi Yo no me quisiera dejar descansar, estaba continuamente hablandome. También entraban visiones en mi
mente, a veces eran tonterias y me reia sola y otras me hacian llorar o tener panico. Otras veces veia alucinaciones como ver
a mi madre en la tele. Pensaba que yo era un ser superior y que mi pensamiento era tan potente que los demas podian verlo.

Mi madre me llevd a un psicélogo privado, el cual me derivd a un psiquiatra pues tenia que tomar tratamiento, pero lo
fui dejando porque se me secaba la boca, babeaba, se me trababa la lengua, estaba enlentecida.

A los 15 afios seguia en parvulito, pues no conseguia concentrarme. En cuanto cogia un libro me recordaba el “horror”
de la infancia.

Fue con el intento de suicidio sobre los 19 afios cuando tuve el ingreso en el Hospital de Madrid. Este intento fue porque
estaba convencida de que mi madre era otra persona disfrazada de ella para hacerme dafio e intenté agredirla, como las
historias de espionaje.

RECORRIDO VITAL CON LA ENFERMEDAD

Tuve ingreso por afio, desde el 91 hasta el 95. Cuando me sentia mal, yo sola recogia mis cosas y me ingresaba. En
el Hospital de Madrid me lo pasaba bien, isi, si, me divertia!, porque me relacionaba con los demds, nos ponian en las
habitaciones con gente parecida, haciamos fiestas con los zumos y nos dejaban oir musica y bailar. Siempre salia con un
novio. El buen ambiente y el respeto a mis cosas me hacia recuperar.

Al principio no queria relacionarme o formar parte de grupos que tuvieran también enfermedad mental. Lo que mas me
gustaba era hacer deporte y cuando me sentia mal me ingresaba.

En el 95, me vine con mi madre a vivir a Sevilla. Y empecé a asistir muy irregularmente a rehabilitacion de salud mental.
Porgue en esta etapa me sentia muy mal, pesaba 130 kg,, hasta me hacia pipi en la ropa y no asistia a los talleres porque
me daba miedo salir a la calle.

La convivencia con mi madre era imposible y pedimos poder vivir yo en piso con personas que tuvieran mi misma
enfermedad, donde me acompafaban y empecé a dejar de tener miedo y salir a la calle.

Empecé a trabajar, pero la empresa quebrd. A mi piso tutelado iban a limpiar trabajadoras de una empresa que contrata
a personas como yo. Comenté en la Unidad de Rehabilitaciéon que queria trabajar como ellas y entonces me derivaron
al Servicio de Orientacién Laboral. Me ofrecieron la posibilidad de hacer un curso de limpieza para poder trabajar. Lo
hice y tras acabar las practicas, me contrataron en una Empresa, donde continuo y recibo apoyo cuando lo necesito para
mantenerme en el puesto de trabajo.

Desde que me fui a vivir al piso y empecé a trabajar, mi vida empezd a cambiar para bien, hasta ser la que soy ahora. Lo
que mas me importa es mi autonomia alcanzada y las buenas relaciones con los demds. Soy feliz con lo poquito que tengo,
no necesito mas, ahora con todo lo que he pasado y todas las personas que me han ido ayudando me siento fuerte y no
soy ni mas ni menos que nadie.

Con mimadre, a pesar de que hay momentos de rabia y mucho dolor, empiezo a ver todo lo que ella ha pasado y también
lo que me ha ayudado, sé que en el fondo ella me quiere y yo también a ella, esto me da tranquilidad.
VALOR QUE APORTA EL RELATO PARA LA PROPUESTA DE MEJORA

“Todo es una cadena... como no le cuentes todo lo que te pasa y sientes a los “médicos”, no te pueden ayudar, pues no
pueden adivinar que te pasa. Veo gente que engafia a los médicos y después se quejan.”

“Tenemos que entender que la medicacion cuando nos la mandan es que la necesitamos e ir contando como estamos
para que pongan mds o menos.”

“Para mi, en el Hospital fue fundamental el respeto a mis cosas que llevaba, mis gustos y mis necesidades de mi edad.”

“Establecer relaciones personales con otras personas con una enfermedad similar es fundamental para sentirse mejor.
También lo es comprender que te pasa y tener un trabajo que te de autonomia.”

“Yo nunca he sentido vergiienza de estar enferma, siempre lo he dicho, es parte de mi. La persona que me quiera, quiero
que me acepte tal como soy y entienda mis rarezas.”

— Aunque se vivan momentos oscuros si se tienen las oportunidades y los apoyos se pueden alcanzar etapas donde uno
tiene momentos de felicidad. Incluso pueden replantarse relaciones que ante se vivieron como muy negativas.
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RESUMEN BIOGRAFICO 4: “Los pilares de mi recuperacion”

Narrado por la persona afectada. Aportado por la Federacién EN PRIMERA PERSONA

LOS PREVIOS A LA ENFERMEDAD

Siempre habia tenido alternancia de estados de animo y siempre también los habia achacado a los cambios hormonales.
Habia hecho deporte, tenia estudios universitarios, trabajaba y tenia una familia, todo parecia que iba bien, pero un
conflicto colectivo laboral que duré mas de 2 afos y los momentos estresantes que se vivian en el dia a dia pudieron
conmigo.

PRIMEROS CONTACTOS CON EL SISTEMA SANITARIO

En mi familia nadie antes habia tenido una depresién, bueno ni tampoco en mi entorno asi que nadie, ni yo misma, se
dio cuenta de lo que me estaba pasando.

A escondidas, sin comentarlo a mi familia fui a un psiquiatra privado, sentia vergilienza, y lejos de aliviarme la médico no
le dio importancia y me tachd de inmadura diciendo que tenia “una rabieta de nifia chica”. Al dia siguiente intenté quitarme
de en medio, después de éste vendrian mas y cada vez mas graves. El tercer intento fue tan grave que me dejé cinco dias
en la UCl y consideraron los médicos mi ingreso en la unidad de agudos.

Yo en ese momento me sentia desvalida, seguia sin saber lo que me pasaba, pero sentia mucha vergilienza, tanta que mis
padres se enteraron de que estaba en la UCI después de cuatro dias y cuando vinieron me senti aun peor, percibia en sus
rostros su reproche e incomprension. A esto no terminé nunca de acostumbrarme y cuando estas hospitalizada por algun
intento autolitico se perciben estas actitudes en el personal sanitario.

Tuve una entrevista con una psicéloga y un psiquiatra muy jévenes (creo que eran residentes) que me tenian que valorar.
Fueron 10 minutos pero su diagndstico lo he ido arrastrando durante 4 afios.

Nunca olvidaré la primera vez que ingresé en agudos; recordaré a un psiquiatra que me aseguraba que cémo siguiera
con esas actitudes lo perderia todo, mientras no paraba de llorar y pedia que me dieran algo para dormir, que necesitaba
dormir. Pero también recuerdo a ese enfermero que con su mano en mi hombro me consolaba y me sonreia al tiempo que
me daba un yogur. Esta fue la primera vez, y le seguirian muchas mas.

RECORRIDO VITAL CON LA ENFERMEDAD

Durante tres afios ingresé dos o tres veces por afo, siempre arrastrando el primer diagnéstico de 10 minutos, multiples
trastornos de personalidad, también tuve dos ingresos involuntarios por quererme ir cuando estaba ingresada.

Nadie me explicaba nada y tomaba muchas pastillas, hasta 16 al dia y cada dia estaba mas gorda, 20 kilos mas, les decia
a los médicos que eran las pastillas pero ellos no le daban importancia. Yo si, me afectaba mas de lo que ellos suponian, asi
gue dejaba las pastillas continuamente y esas actitudes no hicieron mas que empeorar mi estado.

Hasta después de 4 afios de continuas hospitalizaciones no tuve un nuevo diagndstico, Trastorno Bipolar tipo Il, por aquel
entonces no sabia nada sobre eso, sélo que en algun ingreso con estado hipomaniaco me comenté la psiquiatra que estaba
“subidita” y asi hablando con otra paciente que también estaba “subidita” fue como tuve mi primera informacion sobre la
enfermedad. A partir de ahi comenzé mi busqueda de informacidn y también el inicio de mi recuperacién.

La informacidn sobre la enfermedad hizo que comprendiera la necesidad de la medicacidn, pero sobre todo el peligro de
dejarla de golpe, empecé a aceptar el diagndstico y a ver en el equipo de salud mental a mis aliados y no a mis enemigos.
Mi psiquiatra me explicaba la medicacion que debia tomar, sobre sus efectos secundarios y el efecto esperado, llegamos a
negociar la misma o por lo menos a consensuarla, poco a poco fui estabilizandome y reduciendo la medicacién.

En mi busqueda encontré la asociacion, fue el otro pilar de mi recuperacién. Encontré personas que habian sufrido como
yo y me infundian esperanza, y escucha, y confianza, y tolerancia y apoyo emocional..., mas tarde supe que a eso se le
llamaba ayuda mutua y en ello me encuentro devolviendo aquello que de otros yo también recibi.

VALOR QUE APORTA EL RELATO PARA LA PROPUESTA DE MEJORA

— La importancia del autoestigma agravado por valoraciones erréneas. Este puede incrementarse por la percepcion de
actitudes de rechazo por parte de los profesionales de los servicios sanitarios y la propia familia.

— La falta de una explicacion adaptada a cada momento, especialmente vinculada al tratamiento “las pastillas”, favorece
el abandono.

— La comunicacidn es clave y debe de ajustarse al momento para que se pueda asimilar. Trabajar el consenso es clave para
gestionar la enfermedad.

— Reconocer que la ayuda profesional y la ayuda mutua son compatibles, complementarias.
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AL LADO CON LA PERSONA AFECTADA POR UNA ENFERMEDAD MENTAL GRAVE

RESUMEN BIOGRAFICO 5: “Aprovechar las oportunidades”

Narrado por la familia (una hermana). Aportado por ASAENES

LOS PREVIOS A LA ENFERMEDAD
Si, es verdad que sentiamos que algo no funcionaba. No sabiamos a lo que nos enfrentdbamos.

Desde la infancia tenia “algo” que no nos encajaba en su caracter, en su forma de resolver conflictos o situaciones de la
vida diaria pero eso, en cierta forma, lo vas “achacando a otras cosas” y lo enlazamos mas tarde, mucho mas tarde, cuando
empezamos a entender qué ocurria. Pero hasta llegar ahi pasaron muchos afios.

PRIMEROS CONTACTOS CON EL SISTEMA SANITARIO

Convivir con el paciente y que fuera “diferente” desde su infancia o “excusar” ciertos comportamientos porque se dice

o,

“es que es asi”, “ya sabes como es”, etc. nos llevd al sistema sanitario tarde, cuando debuté la enfermedad.

En la familia, los que conviviamos con él, habiamos perdido ya la perspectiva de lo que “era normal o no”, pero las
situaciones llegaron a extremos que tuvimos que replantearnos esa “normalidad” de la que hablaba. Eso y que un tio nos
comento que lo llevaramos al médico.

En ese momento se habia quedado “aislado”, sin responder, como en su mundo. Le preguntabas y parecia que no te oia.
“Era como si se hubiese desconectado”

Pedimos cita en el médico de cabecera para contarle lo que pasaba. Nos mandaron al psiquiatra, del que esperdbamos
respuestas, pero sélo recetaron pastillas. El diagndstico fue brote psicético y algo de autismo. Mi hermano tenia 21 afios.

¢Preguntas? Miles. Pero no sé de dénde tirar del hilo porque nadie me dice qué ha pasado, no sé si se va a recuperar, no
sé cdmo tengo que tratarle, ni hablarle, no sé si podemos hablar de lo sucedido, no sé nada de cdmo tengo que vivir a partir
de ahora. No sé si sera para siempre, estoy en la mds absoluta de las incertidumbres. Nadie nos habla claro.

Vas al Psiquiatra cada tres meses, no lo ves bien, pero si es verdad que esta mejor que antes.

El tratamiento no lo hace bien, es joven, quiere hacer su vida normal y no puede, pero es que la familia tampoco. Quiere
entrar y salir, beber, y hacer “una vida como antes”, no quiere tomar la medicacion, dice que engorda y duerme mucho. No
nos entendemos ninguno.

Al no tener informacidn de los efectos de la medicacién hay situaciones que podriamos haber evitado y que le influyen
negativamente. Quiere dormir mucho, bebe mucho liquido, tiene siempre hambre, no se concentra, se le repiten muchas
veces las cosas...se le habla en “negativo” con todas estas situaciones.

Demasiados gritos, la familia se rompe, la realidad es demasiada dura, todos queremos huir.

RECORRIDO VITAL CON LA ENFERMEDAD

Pasaron 5 afios, la situacidn es de altibajos, esta mal pero como no estd como antes, piensas que mejor asi. Quieres
empezar a actuar, y sigues sin saber como. No hay mucha informacién por parte de la Institucion sanitaria.

En tu interior alin no aceptas que tu familiar tiene una enfermedad mental. Empiezas a mirar por Internet, empiezas a
buscar informacidn. Sabes que tienes que actuar pero te encuentras “paralizado”. Imaginas el diagndstico que no te dan,
pero que empiezas sospechar. Lo peor es que entre lo que escuchas, ves y lees, la bola se hace tan grande que empiezas a
dar rienda suelta a la imaginacion y lo ves aun peor de lo que es en realidad. ¢Eso es posible? imaginar algo peor si ya de
por si es “lo peor”: iSI ES POSIBLE! .. TANTO QUE DESEAS QUE OTRA ENFERMEDAD, OTRA DE LAS MAS CRUELES Y NO ESTA
LE HUBIERA TOCADO...NO YA A EL/ELLA SINO A TI MISMO/A. Y piensas una y otra vez lo injusto que es todo.

Seguramente habra necesitado ingreso hospitalario pero no sabiamos casi nada de lo que se podia considerar “normal”,
asi que, aguantamos todo tipo de situaciones extremas. Piensas que un ingreso quizas pueda ser peor, no lo sabes realmente
porque no tienes informacion.

Durante ese tiempo NADIE ha tratado con la familia, nadie te ha explicado nada, nadie te dice que tu vida no va a ser
la de antes... Continuamente me vacio, cada vez mas. Llevo una vida a tres bandas, todas son reales y a la vez sélo yo
conozco la real. Puedes seguir adelante porque ya has pasado situaciones muy duras que te hacen fuerte, pero eso es una
particularidad en este diario de vida.

Llegados a un punto algido ya no se puede mas. Lloras y lloras y te caes bien profundo pero te levantas y en ese enjuague
piensas: ¢ habra alguna Asociacién?, ya lo habia pensado antes pero no con tanta firmeza, empiezas a buscar, pero no tienes
diagndstico y la encuentras, guardas el teléfono en el bolso, lo coges tres mil veces para llamar y no te atreves. No sabes por
qué pero piensas que algo se le va a “contagiar”, es como si pensaras que se le van a pegar las cosas de uno y otro, y pudiera
ponerse peor. Encuentro a la asociacién. En este punto pienso: ¢es contagiosa la locura? me sorprende esta pregunta a mi
misma que soy una persona con estudios pero lo pienso y con el tiempo sigo pensando.

Como una lluvia que me limpia es llegar a la Asociacion y empezar a entender muchas cosas. Voy con mil reparos....la
verdad me da “miedo”. Me acogen, y comienzo a asistir a las Escuelas de Familia, que desde el primer dia me deja una
ventanita abierta a la esperanza. Empiezo a ver una luz y mi camino se va abriendo poco a poco cuando entro a formar parte
de un grupo de autoayuda. Mis sentimientos, se comparten con mucho esfuerzo, pero empiezo a sentirme comprendida en
todo. Y no sélo yo, mi familiar acude a la asociacion y empieza a sentir que hay jévenes que hablan de no poder estudiar,
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otros si, de tener que tomar la medicacion, de discapacidad y comienza a tener un entorno que ya si le es familiar.
Comienza a tener “Referencias” de un mundo que si le es familiar porque es la realidad de su dia a dia.

Y empieza a tomar la medicacidon con regularidad y encuentra un circulo con el que empieza a identificarse...Su circulo
de amigos se amplia, el mundo nuevo con el que se tuvo que enfrentar ya no es sélo su mundo, ahora todos hablan de citas
con el psiquiatra, de enfermedad mental y de tomar la medicacidon, hablan de cosas que son su dia a dia y no tiene que
ocultarlas, comienza a tomar conciencia de su enfermedad y eso le ayuda mucho, a mi también.

Entra a formar parte del Club Social de la Asociacidn. Los monitores del Club empiezan a formar parte de su vida y han ayudado
mucho en su recuperacidn, encuentra nuevos amigos y se siente respaldado. A través de las actividades del Club retoma el interés
por las aficiones de antes. Se “redescubre” a si mismo: va al cine, exposiciones, salidas culturales, recupera su autoestima al salir
solo de viaje con el grupo, ayuda a sus compafieros y lo ayudan a él. Yo siento que él siente que forma parte de la sociedad.

Si esto lo hubiera hecho antes, si me hubieran hablado de la Asociacién cuando sali el primer dia de la consulta del
psiquiatra, quizas... no para decirme que lo que iba a tener mi familiar era una enfermedad mental para toda la vida
(porque quizas podria haberse quedado en un brote) pero si, para decirme los pasos que se siguen en estos casos o
para sentirme arropada o para saber que uno no esta solo.... o por lo menos saber cdmo me tenia que enfrentar a todo lo
que vino después y aun sigue viniendo...

Es muy importante conocer las herramientas con las que se puede trabajar, en este sentido, la Asociacion abrié para mi
la puerta de la “normalidad”.

Todos tenemos derecho a una sanidad digna y las personas con enfermedad mental, no sélo tienen ese derecho, sino
que, es obligacion moral del resto procurarsela, ya que para ellos todo es ain mas dificil. iES UN PROBLEMA DE TODOS!

VALOR QUE APORTA EL RELATO PARA LA PROPUESTA DE MEJORA

“Todo ha sido lento, muy lento, de hecho, sigo en proceso, mucho trabajo y esfuerzo para llevar el dia a dia”, “ Se sufre
mucho en este proceso, y en algunas ocasiones, mds de lo que corresponde, debido a la ignorancia que tenemos sobre la
enfermedad mental y, sobre todo, por el estigma que va implicito en ella: ES UN SELLO MARCADO A FUEGO”.

— Las oportunidades estan en reducir el proceso de aceptacion, mejorar la comunicacion y facilitar la recuperacion
minimizando el sufrimiento. ¢ Es posible aprovechar las oportunidades en este sentido? O irremediablemente el proceso
ha de cumplirse como se narra.

“Quien abrio mi puerta fue la Asociacion. Me acogieron y me ensefiaron y aprendimos. Sé que no estoy sola. Pero hasta
llegar pasaron muchas cosas, hasta que di el paso me perdi muchas veces en el camino, hasta saber qué era la enfermedad
sufri mucho, quizds demasiado, mds de lo me tocaba”.

— ¢Es posible compartir la Atencion?. Ello, exige primero un conocimiento mutuo y un reconocimiento de las posibilidades
del otro para establecer un proceso conjunto basado en la confianza mutua.

“Como estrategia de mejora propongo”:

“Un PROTOCOLO DE ACTUACION que sea conocido (obligacién) por cada uno de los profesionales que integran esta
cadena, y por aquellas personas que de alguna manera estén vinculados en el tratamiento de la enfermedad mental. Este
protocolo incluiria informacion de las herramientas y los recursos de los que se disponen para llevar esta enfermedad de
forma digna, no sélo el afectado sino también sus familiares que soportan la mayor carga en la vida diaria.”

“RESPONSABILIDAD SOCIAL. Es necesario amortiguar el estigma que produce la enfermedad mental. Solicitar un
compromiso a los medios de comunicacion a la hora de hacer llegar la informacion que de alguna manera se pueda encontrar
relacionada con la enfermedad mental; de esta forma no se generaria “el miedo” por desconocimiento o ignorancia sobre
el tema que estamos tratando”.

“RED. El campo es tan amplio como necesidades tenemos todos (vivienda, trabajo, asistencia médica, etc. ). La red debe
ser fuerte y aun con mds capacidad que para cualquier otra persona. Esta red ha de tener los recursos necesarios para
procurar una vida lo mds “normalizada” posible.”

Y entiendo que LA FUERZA DE LA UNION es la clave.”

— Formalmente se esta proponiendo una planificacién conjunta de la Atencidn entre servicios y asociaciones teniendo en
cuenta el proceso que sigue la persona afectada y su entorno cuidador préximo.

— Esta estrategia de mejora debera tener presente:

o Los aspectos de sensibilizacidon para que este tipo de conductas puedan valorarse como problema y motiven la
consulta, es decir un diagndstico lo mas temprano posible.

o Las situaciones de riesgo de estigmatizacién han de ser ponderadas cuanto antes y establecer un plan al respecto
o Detectar en la red familiar el cuidador de referencia y establecer un plan de apoyo concertado

o La alianza con las asociaciones puede incrementar las oportunidades para reducir el autoestigma y constituye un
punto de apoyo para mejorar la vivencia de la enfermedad.

— Este biografico pone en relieve sobre todo la continuidad de la afectacién de la persona y su familia.
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RESUMEN BIOGRAFICO 6: “Vuelvo a tener una red”

Narrado por la persona afectada. Aportado por FAISEM

LOS PREVIOS A LA ENFERMEDAD

Alos 17 afios me doy cuenta que mis pensamientos son diferentes a los de mis amigos, a mi grupo-clase, a mi familia...
a todos los que me rodea. Continuamente recibia sefiales y simbolos que entendia que iban dirigidos a mi (silbidos en la
calle, conjuras de mis amigos, pistas de desconocidos, etc). Yo intentaba no responder pero algunas veces me dejaba llevar.
PRIMEROS CONTACTOS CON EL SISTEMA SANITARIO

Con los afios llego a pensar que lo que me pasa no es normal (demasiado extravagante) y voy al médico de cabecera. No
digo nada a mis padres porque no confio en nadie. Le cuento “todo” lo que me pasa al médico y me manda al especialista,
cuando voy me desahogo y me harto de llorar. El me tranquilizé y me explicé lo que me estaba pasando, tenia una
enfermedad mental y me manda a una cita con un psiquiatra.

RECORRIDO VITAL CON LA ENFERMEDAD
Inicio un tratamiento y mi familia empieza a venir conmigo a las citas con el psiquiatra.

Mi madre cae enferma y fallece a los dos afios, todo en mi familia va cambiando.

El tratamiento no lo tomo al pie de la letra, lo dejo cuando me encuentro bien porque los efectos secundarios no me
gustan. Dejo de asistir a las citas con el especialista, ha cambiado el psiquiatra.

Comienzo a consumir drogas aunque ya consumia de antes alcohol, se lo comento a mi padre e intenta ayudarme. Mi
padre fallece de repente (un infarto), yo dejo todo, estoy en casa sin hacer nada y sigo consumiendo alcohol.

Todo lo que intento hacer lo termino dejando por mi consumo o por mi enfermedad, no sé que es antes. Tengo una
recaida, soy alcohdlico y la gente se rie de mi. Termino durmiendo en la calle.

Conozco el Centro de Baja Exigencia de la Fundacion y alli me escuchan y me ofrecen ayuda. Me acompafaron a
mi Unidad de Salud Mental Comunitaria y la trabajadora social me dijo que me podia ayudar a conseguir una pension
econdmica y un piso para vivir y que me cuidaran. En la Unidad de Rehabilitacion me ayudan a conocer mi enfermedad y
ya sé que no soy el Unico.

VALOR QUE APORTA EL RELATO PARA LA PROPUESTA DE MEJORA

— La evidencia de que el desmoronamiento de la red familiar tiene en la evolucién.

— La necesidad de la continuidad en la aceptacién y el manejo efectivo del tratamiento en relacion con una referencia. Un
aspecto fundamental es tener presente la comorbilidad de otras enfermedades o adicciones.

— La oportunidad de recuperacion se realiza a partir de los recursos publicos de apoyo social, acabando por hacer posible
la conquista de su propia autonomia, pension y vivienda tutelada.

— La red puede reconstruirse si hay recursos y organizacion que piensa en ellos.
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RESUMEN BIOGRAFICO 7: “Aprender a controlar la enfermedad”

Narrado por la persona afectada. Aportado por la Federacion EN PRIMERA PERSONA

LOS PREVIOS A LA ENFERMEDAD

En mi infancia no recuerdo ni me han comentado que tuviese ninguna enfermedad mental. Tuve una infancia feliz. Me
he visto en los videos familiares y mi comportamiento era el de un chico de mi Edad. Al principio, mi calificacion académica
era muy buena, pero en la adolescencia fue empeorando.

Notaba que el otofio me deprimia. Me sentia mejor en primavera y verano. Era como si me activara en los meses
anteriores.

Mis padres sélo se preocupaban por mis temas académicos. No pensaron que tuviera una Enfermedad Mental. Notaban
gue tenia comportamientos extraiios. Tenia conflictos con mi madre y quizas fuese el detonante, porque vivia situaciones
estresantes y limites. Con mi padre, no me entendia, me solia decir que si pudiese “me fundia de nuevo”. No entendia mis
puntos de vista. Pensaba que no iba a triunfar en la vida, por mis problemas académicos.

Con 17 afios, me vine a estudiar a Sevilla. Logré aprobar la selectividad, aunque con muchas dificultades. En este periodo,
empezd micalvario, porque queria estudiar Farmacia pero no podia, a diferencia de mis dos hermanos que académicamente
eran muy buenos estudiantes. Entonces, empecé Empresariales, después Quimicas y al final, a los 21 afios, me decidi por
una diplomatura en Publicidad mientras compaginaba mis estudios con el trabajo en el negocio familiar. Aprobé todas las
asignaturas sin problemas. Obtuve mi titulo y empecé a buscar trabajo. No encontré nada, pero empecé a hacer cursos de
Informatica, etc.

Sobre los 21 afios conoci a mi mujer. Al principio no me llamo la atencidn, pero después de un tiempo, me enamoré de
ella, al entrar como miembro de una Coral Polifénica, a la cual todavia pertenezco. Ella me entendia a la perfeccion.

A los 26 aios consegui una beca que me permitid viajar y vivir en el extranjero, en concreto en Dublin. Alli aprendiy
trabajé en una empresa de exportacidon-importacién con empresas espafiolas. Tuve buen ambiente de trabajo y me llevaba
bastante bien con mis compafieros.

A la vuelta consegui trabajo y mi novia y yo nos compramos un piso, nuestro Hogar. Los padres de mi mujer empezaron a
regalarnos cosas para la casa. Yo iba a casa de mis padres, para verlos, pero duraba poco mi visita, porque seguia habiendo
rechazo por parte de ellos hacia mi. Posteriormente decidimos casarnos.

PRIMEROS CONTACTOS CON EL SISTEMA SANITARIO

A la edad de 33 afios empezd otro calvario. Tuve, sin yo saberlo, mi primera crisis bipolar tipo I. Mis Jefes me notaron
un comportamiento raro y decidieron echarme. Yo no me supe defender y solo consegui el paro. Podria haber obtenido
una buena indemnizacion. Oculté el despido a mi mujer, por verglienza y porque no sabia como explicarle el motivo de mi
despido. También pensaba que encontraria rdpidamente otro trabajo. Estaba agobiado por no contribuir al pago del coche
y de la casa. Al final, se enterd de mi despido.

Sufri una depresién de caballo durante un afio. Iba a psiquiatras particulares y del sistema publico, también a psicélogos,
pero su tratamiento no fue eficaz y su diagnostico era confuso.

Mi hermano me decia que yo no tenia ninguna enfermedad, que no estaba loco y mi madre que “lo tuyo sélo se cura
trabajando”. Mi mujer y mi suegra, luchaban porque pensaban que a mi me pasaba algo, que tenia una enfermedad, pero
no sabian cual.

En mi fase depresiva, me daba miedo bajar a recoger la prensa a mi quisosquero de toda la vida. Creia que se me notaba
en la cara que estaba enfermo. Tampoco me aseaba, hasta que mi mujer me obligaba. Ni me afeitaba. Solo queria dormir
y a veces, me apetecia comer. Pero la mayoria de las veces, me obligaba ella, que por otro lado trabajaba y estaba sola y
preocupada por no poderme atender. Se iba a su trabajo, sufriendo, por no estar a mi lado, ACOMPANANDOME, en mi
enfermedad. Salia a la calle, acompafiado por ella, porque me daba miedo de la gente que se me acercaba o se me cruzaba
en mi camino.

Cuando sali de la depresidon empecé a buscar trabajo. Todos mis miedos y angustias desaparecieron, como por arte de
magia. Estaba curado, y no sabia icémo!, ni ique me habia pasado! Creia en esos momentos, que esto que habia sufrido era
una cosa puntual. Como una gripe, entra y sale de tu cuerpo, pero mientras dura te deja hecho polvo. Volvi a ser feliz otra vez.

Alos 38 afios tuve mi segunda crisis. Esta vez si me hospitalizaron en la Unidad de Agudos. Me dijeron que tenia trastorno
bipolar Tipo I, Yo me preguntaba ¢eso que es?; ¢que hago con mi vida?; épodré trabajar?; ivolveré a ser feliz?

Aprendi lo que era la enfermedad hablando con los compafieros de la Unidad de Agudos. Mi mujer me traia
documentacion de la enfermedad recogida de Internet. Mi familia, en cambio, no me explicé nada. Mi psiquiatra tampoco,
solo me informaba de la tomas de los medicamentos. No se si por falta de tiempo o porque pensaba que no me iba a
enterar. Una cosa si me dijo, que era LEVE. Otra vez las mismas preguntas, écomo lo interpreto? Si para mi fue grave.
Entonces los GRAVES, deben estar en estado vegetativo, porque yo las dos primeras semanas era un zombi.

Las dos primeras semanas lo pasé fatal. Las otras dos mejor, me visitaba mi familia, excepto mi padre, y los amigos. Estos
entraban asustados, pensando que el resto de los pacientes los iban a atacar o pegar. Solo se acercaban medio zombis
para pedirles tabaco. Porque la Unidad de Agudos, no tiene espacios ni medios para estar bien atendidos. Estamos todos

64



AL LADO CON LA PERSONA AFECTADA POR UNA ENFERMEDAD MENTAL GRAVE

mezclados. Espero que algun dia cambie la situacion, porque nuestras dolencias son tan graves como otras (por ejemplo,
el cancer). Nos sentiamos como monos enjaulados, solo comiamos y dormiamos. Encima tenias que estar agradecidos al
personal que te atendia, cuando esa era su obligacién. Otros, eran mas humanos y te trataban con CARINO. Porque en
esos momentos, lo hechas de menos. No sabes nada de nada, tienes que empezar a aprender otra vez las cosas que vas
recordando poquito a poco.

Después comenzaron a dejarme salir por las tardes y posteriormente los fines de semana. A mis padres, para verlos,
tenia que ir a su casa. Ellos no venian a la nuestra.

Respecto a mis sentimientos y pensamientos durante las cuatro semanas que estuve, me horrorizaba recordar todo lo
que habia hecho la ENFERMEDAD conmigo. No me lo creia. No imaginaba que te cambiase por completo tu forma de very
actuar en la vida. Nunca pensé que podria volver a recuperarme y tener esperanza como la tengo ahora.

RECORRIDO VITAL CON LA ENFERMEDAD

Tardé afio y medio en separar mi enfermedad de la personalidad alegre y simpatica que me caracteriza. Tuve que
explicarle a mi mujer, cuando era yo y cuando el otro yo, es decir, mi enfermedad. Ella estuvo a punto de separarse de mi.
Gracias a Dios, no lo hizo. A partir de este momento, los dos aprendimos a convivir con la Enfermedad.

Mi familia, en concreto mis padres, como siempre, les dio verglienza de contarle a sus propios hermanos, la enfermedad
gue yo tenia y menos mi hospitalizacion. En esos momentos, otra vez me senti solo y abandonado a mi suerte por parte
de mi familia. Tuvimos que asumir que esto era una cosa de dos, de mi mujer y yo. Teniamos que contarlo nosotros a
nuestros propios familiares queridos. Nosotros nos apoyamos en la familia de mi mujer que si estuvieron a la altura de las
circunstancias.

Tras el alta, me atendieron en la Unidad de Salud Mental Comunitaria de mi zona. Alli un psiquiatra me comentd que
habia una asociacién de personas con trastorno bipolar con sede en Sevilla. Esto fue mi salvacién y también para mi mujer.
Mi familia, como siempre, se desentendid del tema.

Conseguimos entendery aprender sobre la enfermedad mental gracias a unos Talleres de Psicoeducacion y de Psicoterapia
Cognitiva-Conductual. Uno me ensefid a entender la enfermedad y el otro me hizo distinguir entre quien era yo y quien
la enfermedad, ademas de ensefiarme a parar la mente y conseguir relajarme. Los profesionales que impartieron estos
talleres en la asociacién me han ayudado a mi pronta recuperacién. También el contacto con los compafieros y compafieras
por compartir sus experiencias vitales con o sin enfermedad mental.

Después vinieron los cursos de ayuda mutua. Toda la formacion que he recibido me ha servido para ayudar a los demas
y a la vez a mi mismo. He superado mi propio autoestigma y me ha servido para afrontar la vida con esperanza y alegria.

Actualmente, cobro una pensién contributiva. Aqui y ahora soy feliz, porque controlo mi enfermedad y tengo mis
necesidades bdsicas cubiertas.

Afortunadamente ahora tardan menos tiempo en diagnosticar las enfermedades mentales y en concreto los trastornos
bipolares. Pero rogaria a todos un mayor esfuerzo para que las personas con enfermedad mental reciban la atencidn que
precisen y sean consideradas miembros de pleno derecho en la sociedad.

VALOR QUE APORTA EL RELATO PARA LA PROPUESTA DE MEJORA

— La familia directa nunca llega a aceptar la enfermedad, en cambio su familia politica, son la base sobre la que comienza
a trabajarse la recuperacion

— Nisiquiera una experiencia laboral dilatada le sirve de sostén. Las crisis terminan con la posibilidad de trabajar.
— Hay un periodo donde el acompafiamiento es esencialmente el pilar del trabajo de aceptacion

— Los ingresos hospitalarios le aportan una informacion indirecta de lo que le esta ocurriendo y le hacen valorar lo que la
enfermedad esta haciendo con él.

— El trabajo de aceptacion y la recuperacion se intensifica con un refuerzo de su pareja que se ve complementada tras
el alta con la atencién en la unidad de salud mental correspondiente, que ademas hace posible el contacto con su
asociacion.

— A partir de entonces con los apoyos coordinados y los talleres de psicoterapia y ayuda mutua, desarrolla un alto grado
de recuperacién. Destaca el contacto con los iguales al compartir sus experiencias vitales.
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RESUMEN BIOGRAFICO 8: “Acortar el sufrimiento”

Narrado por la familia. Aportado por ASAENES

LOS PREVIOS A LA ENFERMEDAD

Nos trasladamos de Cadiz a Sevilla, porque mi hermano padecia de bronquitis. El cambio de climale vino bien fisicamente,
pero no emocionalmente, porque mi hermano desde pequefio ha sido muy sensible a los cambios. Necesita una rutina en
su dia a dia, que le proporcione seguridad y estabilidad.

Recuerdo que cuando teniamos 6 y 7 afios, en nuestro primer dia escolar, sali corriendo a ayudar a mi hermano, porque
ya antes de entrar en el colegio un nifio le estaba pegando por la espalda, y el no hizo nada por defenderse... O como los
nifios del barrio le gastaban continuamente bromas pesadas y se metian con él. Desde entonces, intui que tendria que
proteger a mi hermano de los demas en otras ocasiones.

Ese mismo afo, ocurrid algo que desequilibré la paz de nuestro hogar. Mi padre habia pedido destino a La Corufia y
tendriamos que mudarnos en cuanto finalizara el curso escolar.

Primero nos trasladamos a un pueblo de la Corufia, Sada, y 6 meses mas tarde a la capital. Imaginaros los cambios a los
qgue tuvimos que enfrentarnos en tan poco tiempo, sobre todo para mi hermano: incorporarnos al colegio en mitad de
cursos, clima, idioma, costumbres, nuevos amigos, nueva casa...

PRIMEROS CONTACTOS CON EL SISTEMA SANITARIO

Mi madre siempre decia que mi hermano era muy nervioso y por aquel entonces debia estarlo mas, porque lo llevd
al médico y le recetaron unas gotas para tranquilizarlo. Unos dias mas tardes volvié del colegio, con los ojos vueltos. Lo
llevaron al hospital, le hicieron unas pruebas y luego aconsejaron que pidieran cita en la consulta de psiquiatria. Cuando
mi madre salié de la consulta, estaba llorando porque le habian dicho que su hijo estaba loco. Mi hermano tenia 9 afios.
Estamos hablando de los afios 76-77.

RECORRIDO VITAL CON LA ENFERMEDAD

Mis padres entonces decidieron regresar a Sevilla, creyendo que uno de los factores fue el clima de Galicia. En cuanto
regresamos, llevaron a mi hermano a la consulta privada de cuantos psiquiatras les recomendaban los amigos y familiares
gastando el dinero y las fuerzas que no tenian. Fue un via crucis de pruebas, de diagndsticos erréneos (lesion cerebral,
inmadurez, nifio rebelde y maleducado...), tratamientos distintos y una informacion nula o inexistente.

Mis padres entraron en la fase de negacién, decian que mi hermano no tenia ninguna enfermedad mental, y mas que un
diagnostico buscaban que les dijeran que los psiquiatras se habian equivocado y que mi hermano estaba sano o en el peor
de los casos que se curaria.

Nuestra vida cambidé por completo. Hasta los 12 afios, mi hermano continud yendo al colegio, aunque cada vez le costaba
mas centrarse en los estudios. Los profesores lo consideraban un rebelde por su actitud y los compafieros se burlaban de
él, cuando no le agredian. Finalmente, al no poder soportarlo, empezd a escaparse del colegio cada vez mds a menudo,
hasta que mis padres desistieron y lo sacaron del colegio, con el beneplacito de la direccion.

El no entendia qué estaba pasando, por qué todo el mundo le rechazaba (amigos, compafieros, vecinos, familias), y
tampoco lo que sucedia en su interior; nadie se lo explicd como tampoco se lo explicaron a mis padres o a mi, y esto nos
caus6 mucho sufrimiento.

En casa las cosas iban a peor: dejé de salir a la calle, aisldndose del mundo exterior, perdio a los pocos amigos que tenia
y cada vez estaba mas agresivo.

Yo sentia que aquel no era mi hermano divertido, alegre y carifioso; de repente era otro, un extrafio que siempre estaba
enfadado, que hacia cosas extrafias y que tanto dolor nos causaba. Tampoco comprendia por qué mis padres le prestaban
tanta atencion, dejdndome a mi a un lado. Por algo solia decir que me crie sola.

La situacion fue empeorando a medida que paso el tiempo. El Ultimo psiquiatra que atendié a mi hermano, diagnostico
que era un rebelde y aconsejé a mis padres que deberian ingresarlo en un colegio militar interno en Valladolid. Mis padres
lo hicieron. En el mes que estuvo en dicho centro, se escapo 14 veces, asi que tuvimos que volver a recogerlo.

Fue la primera vez que salié de casa, pero no la ultima. De los 13 a los 14 aios tuvo varios ingresos involuntarios, bien en
el Hospital Militar de la Milagrosa (Sevilla), bien en San Juan de Dios en Malaga, debido al agravamiento de la enfermedad
mental.

Hoy considero que estos ingresos podrian haberse evitado si hubiera tenido un diagnostico correcto y un tratamiento
adecuado y los recursos asistenciales que, aunque parezcan insuficientes, existen hoy en dia. También hubiera ayudado
mucho que los psiquiatras nos hubieran informado sobre la enfermedad que padecia.

A partir de la reforma psiquiatrica, en la que cerraron todos los centros psiquiatricos, tuvimos que soportar toda la carga
la familia, sin ayuda de nadie y sin recursos a los que recurrir. Fue la peor época de nuestras vidas en la que empezé a sufrir
alucinaciones y pensaba que todo el mundo le perseguia o querian hacerle dafio. Una etapa de mi vida que recuerdo como
si_hubiera bajado a los infiernos. El mismo infierno que vivian mis padres y mi hermano.

66



AL LADO CON LA PERSONA AFECTADA POR UNA ENFERMEDAD MENTAL GRAVE

Un dia, antes de cumplir los 18 afios, mi hermano nos dijo: voy a luchar por ponerme bien, me voy a controlar cuando
me entren los nervios, tomaré las pastillas y haré caso al médico. Lo miramos con amor y ternura, y sonreimos porque
sabiamos que lo intentaria y seguro que lo conseguiria. Asi fue.

Recuerdo que a medida que él estaba mejor, nosotros también nos sentiamos mejor. Fue una etapa con altibajos, pero
viviamos sin esa presién y esa inquietud de saber que pasaria cada nuevo dia. En ese periodo estaba mas tranquilo,
estable; a partir de ahi intentamos que mi hermano volviera a retomar su vida en la medida de lo posible. Saliamos con mi
pandilla, a almorzar, al cine, a la playa, de vacaciones, se inscribié en un gimnasio....

Hace unos 8 afios, en un periodo de recaida de la enfermedad mental, y con mucho miedo a revivir el pasado, decidi
buscar ayuda. En el trabajo, una compafera que sabia la situacion que estaba atravesando, me recomendd acudir a la
asociacion.

La asociacién fue para mi una isla en medio del mar. Me sirvié para formarme sobre la enfermedad mental y asi ayudar
a mi hermano, a mis padres y a mi misma, ya que aprendi como resolver conflictos, como actuar cuando habia periodos
criticos, a donde acudir, los recursos que disponiamos.... Desde el primer momento, me senti apoyada y comprendida. Ya
no estaba sola.

Participe en el programa de familia: Primero entré en la escuela de familia donde nos formaron sobre la enfermedad
mental, los sintomas positivos, negativos, como cuidar a nuestro familiar, como cuidarnos nosotros. Para mi fue muy
importante, porque por primera vez comprendi que mi hermano era noble, bueno, muy generoso y que el dolor que
soportamos fue por falta de los recursos asistenciales necesarios, la informacion y la formacién para afrontar la enfermedad
mental.

Mas tarde segui formandome realizando cursos como resolucién de conflictos y de autocuidado y entré a formar parte
de los grupos de autoayuda.

Han transcurrido 7 afios desde entonces. Y nuestras vidas transcurren con normalidad, con las alegrias y las penas que nos trae
la vida, igual que al resto del mundo. Porque por fin hemos aceptado la enfermedad mental y hemos aprendido a convivir con ella.

A fecha de hoy mi hermano esta estupendamente. Hoy en dia vive con mi madre, y él es quien la cuida. Hace las tareas de la casa,
se preocupa por las cuestiones administrativas, siempre estad pendiente de las citas del médico, de la economia familiar. Y sigue
cuidandonos y preocupandose por mi marido, por mi hijo y por mi. jESO ES AMOR!

VALOR QUE APORTA EL RELATO PARA LA PROPUESTA DE MEJORA

“El no entendia qué estaba pasando, por qué todo el mundo le rechazaba (amigos, compafieros, vecinos, familias), y
tampoco lo que sucedia en su interior; nadie se lo explico como tampoco se lo explicaron a mis padres o a mi, y esto nos
causé mucho sufrimiento”.

— Informacion y formacién sobre la enfermedad mental, por parte de los profesionales, a los familiares y personas con
TMG desde el primer momento.

“Hoy considero que estos ingresos podrian haberse evitado si hubiera tenido un diagnostico correcto y un tratamiento
adecuado y los recursos asistenciales que, aunque parezcan insuficientes, existen hoy en dia. También hubiera ayudado
mucho que los psiquiatras nos hubieran informado sobre la enfermedad que padecia”.

— ¢Podria haberse acortado el proceso y el sufrimiento?

“Un dia, antes de cumplir los 18 afios, mi hermano nos dijo: voy a luchar por ponerme bien, me voy a controlar cuando
me entren los nervios, tomaré las pastillas y haré caso al médico. Lo miramos con amor y ternura, y sonreimos porque
sabiamos que lo intentaria y seguro que lo conseguiria. Asi fue.”

— Seinicia el proceso de recuperacidn que se ve reforzado por los talleres de su asociacién

“Hoy nuestras vidas transcurren con normalidad, con las alegrias y las penas que nos trae la vida, igual que al resto del
mundo. Porque por fin hemos aceptado la enfermedad mental y hemos aprendido a convivir con ella.”

— La recuperacion hubiera sido favorecida con una mejor informacion, con cauces para reducir el estigma, con mejores
recursos (asistenciales, laborales y sociales), y sobre todo, con mayor coordinacién entre todos ellos.
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RESUMEN BIOGRAFICO 9: “He recuperado la ilusion”

Narrado por la persona afectada. Aportado por FAISEM

LOS PREVIOS A LA ENFERMEDAD

Tengo 43 afos. Desde el afio 93 padezco una enfermedad mental. Hasta esa fecha yo trabajaba, estudiaba y llevaba una
vida normal.

PRIMEROS CONTACTOS CON EL SISTEMA SANITARIO

Fue al cumplir los 25 afios cuando tuve el brote psicético esquizofrénico. Desde entonces la vida me ha cambiado mucho
y me he tenido que adaptar a las circunstancias.

RECORRIDO VITAL CON LA ENFERMEDAD

La enfermedad te aisla y confunde la realidad, por eso a veces te crea problemas con los demas sin tener ni tu propia
voluntad.

He tenido 4 o 5 ingresos en unidades de agudos en hospitales, y fue en la Ultima crisis e ingreso, cuando decidi por mi
propia voluntad y criterios médicos irme a vivir a una casa hogar de FAISEM. Esa decisidn ha sido una de las mejores que
he tomado en mi vida.

Nuestras familias no son médicos y por lo tanto se comprende que no siempre sepan entender y acuciar los problemas
que conlleva convivir con un enfermo mental.

Hasta esa fecha, malvivia y me torturaba a mi mismo, haciendo cosas que perjudicaba mi salud en vez de beneficiarla,
como tomar café a raudales, beber alguna que otra copa y fumar mas de 2 paquetes de cigarrillos diarios.

Asi, que después de llevar estos 3 afios en la casa hogar he aprendido a convivir mejor con mi enfermedad y casi
disminuir los sintomas a cero. En ella y con la ayuda de los monitores y los profesionales de salud mental, ha sido donde he
recuperado la ilusion por vivir de nuevo y rehacer mi vida.

He encontrado el respeto y la tolerancia a mi enfermedad. Entre mis compafieros y yo existe una convivencia ejemplar,
somos un ejemplo de comunidad. Imaginaros por ejemplo 10 personas en una misma casa para un solo televisor, pues si,
no hay discusiones, nos ponemos de acuerdo hasta para ver la tele.

Los monitores nos tienen un respeto maximo, y cuando alguno de nosotros sufre una crisis resuelven el problema con
inteligencia y carifio. Estan siempre pendientes de nosotros.

Participamos en toda clase de actividades, sobretodo, culturales y sociales, y es de destacar las que compartimos
conjuntamente con una asociacion de mujeres, por ejemplo, actividades en contra de la violencia de género, en lucha por
la igualdad, viajes y espectdculos como el teatro etc.

También vamos a un taller ocupacional que es otro recurso de FAISEM, y en el que pasamos la mafiana haciendo trabajos
manuales, pintando, haciendo deporte etc. Otra de las actividades que realizamos consiste en cultivar nuestras propias
hortalizas. Tenemos un huerto en el que trabajamos casi todos y nos divertimos siguiendo todo el proceso desde que
sembramos hasta que recolectamos.

Disfrutamos también de vacaciones, todos los aflos vamos una semana a la playa, y desde el principio del verano hasta
el final, vamos un dia a la semana también a la playa.

Y para terminar, quiero darle las gracias a todo el Equipo de Salud Mental de mi pueblo, y en especial a los profesionales
de la Casa Hogar y del Taller Ocupacional, por hacernos la vida mas llevadera y feliz a los que sufrimos una enfermedad
mental.

VALOR QUE APORTA EL RELATO PARA LA PROPUESTA DE MEJORA

— Fue necesario un dilatado periodo de aceptacidn con varios ingresos y aumento de habitos toxicos

La recuperacion se desarrolla a partir de la decisién de irse a vivir a una casa hogar.

Tras tres afios se acepta la enfermedad y se recupera la ilusion por vivir de nuevo.

La participacidn en las actividades, la convivencia, los talleres, etc., han sido clave.
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ANEXO 2.

Descripcion de los proyectos seleccionados
En este anexo se describen las siguientes experiencias:
1. Programa de Atencién a Menores Convivientes con Personas con Trastornos Mentales Graves
2. Programa de Acogimiento al Familiar en Unidades de Hospitalizacion

3. Programa con familias de personas con enfermedad mental: “Cémo cuidar para el desarrollo de la
autonomia”

4. Proyecto “Agentes de Ayuda Mutua: entrenamiento y practicas en los servicios de salud mental”

5. 1 de cada 4: Estrategia contra el estigma de la enfermedad mental en Andalucia
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Programa de atencion a menores convivientes con personas con trastornos

mentales graves
Instituciones y entidades implicadas: Asociacion ASAENES y UGC de Salud Mental H. V. del Rocio (SAS)

JUSTIFICACION, DESCRIPCION GENERAL Y OBJETIVOS

Los progenitores con trastornos mentales graves pueden tener dificultades en proporcionar los cuidados y apoyos
necesarios, y sobre todo mantener la continuidad de dichos apoyos en momentos de crisis, lo que repercute en el desarrollo
emocional de los nifios y nifias, en sus patrones de comunicacidn y en su relacion con los demas. En la edad adolescente, en
muchos casos acaban convirtiéndose en cuidadores de su madre-padre enfermo y tienen sentimientos de culpa y fidelidad
hacia ellos, lo que dificulta su autonomia y dependencia.

Por otro lado, también se observa una afectaciéon importante cuando la persona con trastorno mental grave es un
hermano. La enfermedad mental grave se diagnostica de forma habitual al final de la adolescencia o al principio de la
edad adulta. Asi, los hermanos sanos generalmente recuerdan un momento en el que el hermano o hermana no tenia
enfermedad mental y por ello, el rol de cuidador es inesperado y a menudo requiere la redefinicidn de la relacion fraterna.
Ademas, los sintomas de la enfermedad mental son episddicos y suelen tener un curso poco predecible. De esta forma la
naturaleza ciclica de los sintomas aumentan enormemente los retos de mantener una relacion fraterna satisfactoria.

También debemos tener en cuenta que sean cuales sean las circunstancias, la convivencia con una persona con
enfermedad mental puede crear dificultades en el sano desarrollo de las relaciones familiares y de los recursos que los
menores deben fomentar en sus vivencias.

Partimos de la necesidad de una coordinacién y un trabajo interdisciplinario entre los distintos dispositivos que
intervienen en la infancia y adolescencia y por esta razon ASAENES se plantea un trabajo conjunto con la Unidad de
Salud Mental Infanto-Juvenil del Hospital Universitario V. de Rocio, buscando una alternativa de apoyo a los problemas
de los menores convivientes con personas con trastornos mentales graves, aportando recursos para ayudar a afrontar al
hijo/a, hermano/a, etc., los momentos de mayor gravedad de la enfermedad de sus familiares, acompafidndolos cuando
sea necesario y facilitando herramientas adaptadas para que puedan abordar de un modo lo mas adecuado posible las
dificultades de convivencia con una persona con Trastorno Mental Grave.

Objetivos:

Desarrollar intervenciones destinadas a desarrollar recursos internos y de madurez en un grupo de menores convivientes
con personas con TMG, a través de talleres, actividades ludicas y de ocio, deportivas, excursiones, etc.., y apoyo en las
fases agudas o recaidas de los familiares, en donde el menor pueda hablar acerca de su experiencia de enfermedad y
de los sentimientos que le provoca.

Facilitar y potenciar las relaciones entre todos los miembros del grupo, compartiendo tareas escolares y otras actividades
culturales, utilizando el espacio como un encuentro de ocio y tiempo libre.

Apoyar a los familiares con TMG incorporandolos a los recursos asociativos y comunitarios.

Orientar a los progenitores con TMG en temas de educacién y desarrollo de herramientas en situaciones conflictivas.
Ambito de actuacién:
El proyecto se desarrollara en varias fases o niveles de intervencién.
1. Nifios/as de la USMIJ Area Rocio.
2. Nifios/as derivados por los dispositivos de Salud Mental del Area Sanitaria de Rocio.
3. Nifios/as de todas las USMIJ de Sevilla.
Perfil de usuarios/as:

Hijos e hijas de padres y madres con Trastorno Mental Grave o hermanos/as de personas con TMG, en seguimiento en
las Unidades de Salud Mental de la UGC de SM V. del Rocio. Lo dividimos en 3 bloques:

1. Nifios/as en riesgo que ya estan atendidos en la USMI-J V. del Rocio.
2. Nifios/as en riesgo identificados y derivados por los dispositivos de Salud Mental de la UGC de SM V. del Rocio.

3. Nifios/as en prevencidn, que hay que observarlos y apoyarlos en algin momento concreto.

INTERVENCIONES Y/O ACTIVIDADES
1.- GRUPO TALLER: “QUE LE PASA A PAPA Y MAMA Y COMO SALGO A LA SOCIEDAD”:

Se proporcionara informacién sobre la enfermedad apropiada a su edad, para poder comprenderla como una realidad
diferente a ellos, de la que no son causantes ni culpables.

Sirve como soporte y apoyo, destinado a desarrollar los recursos personales, reforzar la confianza en si mismos y
proporcionar relaciones estables que permitan identificarse con imagenes mas positivas de la enfermedad.

Se trabaja dinamicas grupales de presentacion y de habilidades de comunicacion para conseguir un buen ambiente de
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trabajo y adquisicidon de herramientas adecuadas para favorecer la expresion verbal y emocional y potenciar la autoestima.
2.- ACTIVIDADES DE OCIO-VACACIONAL:

Se fomenta la realizacion y disfrute de actividades de ocio y ludicas-deportivas que sirvan de puente para la integracion
social y su participacion en la comunidad.

Se pretende organizar actividades que se desarrollen en y con la comunidad: visitas culturales y de expansion,
campamentos en albergues, utilizacidon de contextos de ocio normalizados, actividades deportivas, visitas a espectaculos,
cine, teatro, etc., De esta forma pretendemos fomentar su desarrollo personal, social y un acercamiento sociocultural.

3.- APOYO ESCOLAR:

Se apoya al adolescente en las actividades escolares y tareas que tengan pendientes, serd un apoyo extraescolar y
educativo y un espacio de puesta en comun entre iguales.

Se ensefiaran técnicas de estudios adecuadas para cada persona, de esta manera pretendemos evitar la fuente de estrés
gue supone para los padres en un futuro, apoyando la parentalidad.

Aprovecharemos la interactividad que ofrece el trabajo en grupo con un taller de escritura creativa y asi fomentaremos
la animacidn a la lectura, la pintura, el dibujo, el teatro o cualquier actividad cultural.

4.- APOYO A FAMILIARES:

Se trabaja desde la perspectiva de la importancia de mantener la estabilidad y continuidad de los cuidados en la familia
como situacién favorable para el desarrollo del hijo/a, al mismo tiempo que incorpora al “padre-madre sano-a” en el
cuidado y el apoyo social y de otras figuras familiares cercanas como elementos de seguridad, atencién y cuidado.

Se proporciona informacidn del movimiento asociativo y de los programas de apoyo y cuidado que se realizan desde el
mismo.
SEGUIMIENTO Y VALORACION

La evaluacidn es continua y conjuntamente con los referentes sanitarios de la USMI-J, en donde se valora todo el proceso
y las actividades desarrolladas propuestas en cada sesion, evaluacion de cada participante y en donde se abrira un espacio
para la supervisidn por parte de los referentes sanitarios a los monitores/as de atencién directa.

Ademas, se hace una valoracion global del desarrollo de los talleres, valorando aspectos que han tenido éxito, cuales se
han de mejorar e impacto en la vida diaria de los usuarios que han asistido regularmente a los talleres.

Los resultados han sido obtenidos a través de distintas herramientas: redacciones, dibujos, observacién directa,
dindmicas de grupos, cuestionarios de informacion de la enfermedad y cuestionario de satisfaccion final. También a través
de una evaluacion clinica de los profesionales de la USMIJ:

— El total de los participantes en el programa estan satisfechos/as con la informacion recibida sobre las enfermedades
mentales.

— La mayoria de los participantes ha mejorado en sus habilidades sociales.

— El total de los participantes se muestran muy satisfechos con el programa.

— Se constata en el espacio clinico la valoracidn muy positiva de algunos participantes.

— Se han mantenido contactos periddicos con los familiares mejorando el clima y la relacidn familiar.

— Se han mantenido reuniones periddicas con los servicios sanitarios para la mejor coordinacién del programa haciendo
un trabajo en red.

— La mayoria de los participantes han establecido una relacion de amistad entre ellos.
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Programa de Acogimiento al Familiar en las Unidades de Hospitalizacion

Instituciones y entidades implicadas: Asociacion ASAENES, UGC de SM H. V. del Rocio (SAS) y UGC de
SM H. V. Macarena (SAS)
JUSTIFICACION, DESCRIPCION GENERAL Y OBJETIVOS

Con el cambio en la politica de atencién a la enfermedad mental hay muchos agentes implicados: la administracién a
través de la red de recursos, los profesionales prestando una adecuada atencidn, la sociedad favoreciendo la integracién
de éste colectivo, etc. Uno de los elementos fundamentales de este proceso es la familia.

Actualmente se reconoce que el cuidado de la convivencia diaria con un familiar afectado de enfermedad mental conlleva
un sobreesfuerzo y una tensién en la familia.

Este programa tiene como finalidad la de apoyar a las familias de personas con enfermedad mental grave, asi como
facilitar la informacién necesaria, orientativa mientras dure el ingreso de su familiar o allegado en el Hospital, y de esta
manera conseguir mejorar la convivencia y su permanencia en el entorno familiar y social de referencia, la comprension y
la ayuda mutua entre familias con necesidades y problemas similares.

Por otra parte, el programa de acogida, pretende conseguir que familias y allegados de personas con enfermedad mental
grave estén informados y asesorados sobre la red de recursos, aspectos relativos a la enfermedad mental, que participen
en grupos de informacién y ayuda, programas de respiro familiar, y por otra, que se abran canales de comunicacién y mayor
comprensidn sobre la enfermedad de cara a la sociedad, atenuando el estigma social.

Objetivos:

— Facilitar informacién comprensible acerca de los trastornos mentales graves, para su paulatina aceptacion, reconociendo
las posibilidades y limitaciones que implica.

— Ensefiar a las familias a estimular, motivar y fomentar en su familiar la realizacidon de actividades para la integracion
comunitaria.

— Estimular a las familias para la superacién del aislamiento social y estigma ante las dificultades en la convivencia con el
paciente.

— Informar a las familias sobre los recursos disponibles y orientarles para saber utilizarlos, estableciendo un espacio de
escucha y comprension mutua.

— Intercambiar dificultades, dudas y posibles soluciones desde la experiencia de todos.
— Ofrecer un soporte de apoyo y comprensién dados por los familiares que comparten un mismo problema.
Ambito de actuacién:

El Programa “Acogiendo al familiar”, se lleva a cabo en las Unidades de Hospitalizacidn de los Hospitales V. del Rocio, San
Lazaro y V. Macarena de Sevilla. Proximamente, también se pondra en marcha en la Unidad de Hospitalizacidon de Valme,
tras la firma de un acuerdo de colaboracién entre la Asociacion ASAENES y la mencionada UGC.

Estd dirigido a familiares de personas con enfermedad mental grave (grupo de 15 a 20 personas aproximadamente) con
las siguientes particularidades:

— Familiares y allegados que acuden al Hospital, donde esta ingresado su familiar o allegado con trastorno mental grave,
especialmente con esquizofrenia.

— Familiares o allegados que necesiten informacién, apoyo y orientacion sobre la enfermedad y recursos existentes en la
Comunidad.

— Familiares o allegados que no estén acudiendo a grupos de Psicoeducacion en otros dispositivos de Salud Mental o a la
Escuela de Familias de la asociacion.
INTERVENCIONES Y/O ACTIVIDADES

La puesta en marcha del Programa “Acogiendo al familiar” pretende la participacidn activa, por parte de los familiares y
allegados, obteniendo con ello, una busqueda de un proceso de dinamizacion que ofrezca a la persona la oportunidad de
ser agente activo de su desarrollo personal.

El Programa “Acogiendo al familiar” comienza analizando los posibles elementos facilmente asumibles:
— Actitud de aproximacién positiva y empatica.
— Espacio para la informacién.
— Contacto con otros familiares.

Se lleva a cabo una vez a la semana por familiares que han recibido formacion en la escuela de familia y grupos de ayuda
mutua, y lo hacen informando, apoyando y asesorando a las familias y valorando sus necesidades:

— Apoyando a las familias, mediante intervenciones que supongan una mejora en la carga y estrés, que pueda conllevar la
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convivencia con una persona con enfermedad mental.
— Informando sobre los procedimientos de acceso a los servicios sanitarios y de apoyo social.
— Facilitando informacidn sobre los derechos y deberes de las personas con enfermedad mental y sus familias.

La Asociacion cuenta con la ayuda de 6 voluntarios familiares de personas con enfermedad mental grave para el desarrollo
del mencionado programa.

SEGUIMIENTO Y VALORACION

Para evaluar el Programa se dispondra de una breve encuesta que se pasara a las personas que han realizado el Programa
“Acogiendo al Familiar” y que servird tanto para conocer la opinidn sobre nuestras actuaciones, asi como para poder
detectar posibles necesidades que podamos incorporar a los servicios que presta nuestra Asociacién.
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Programa con familias de personas con enfermedad mental: “Codmo cuidar

para el desarrollo de la autonomia”
Instituciones y entidades implicadas: UGC de SM A.G.S. de Osuna, Equipos de Atencion Primaria de la
zona y Servicios Sociales Municipales.

JUSTIFICACION, DESCRIPCION GENERAL Y OBJETIVOS

La enfermedad mental en la sociedad actual, a pesar de los importantes avances sigue siendo desconocida. Prejuicios en
torno a ella determinan aun hoy actitudes de rechazo hacia estas personas dificultando sus posibilidades y su autonomia.

Las familias afectadas por el padecimiento de la enfermedad de algunos de sus miembros, manifiestan un peso enorme, no sélo
por la dificultad en el afrontamiento de la enfermedad en si o de las dificultades de convivencia propia del modelo de dependencia
heredado socialmente, sino también por el silencio y la soledad que supone para ellas la consideracion social de la enfermedad.

Este peso manifiesto situa a las familias en situaciones de riesgo para la propia salud que incrementan la dificultad de
afrontar de forma adecuada los cuidados que el otro necesita.

Se le dice a la familia que tiene mucho que hacer para con los cuidados del otro, pero necesitan herramientas que le
posibiliten comprender y resolver las dificultades desde sus propias elaboraciones; romper el muro interno de la soledad,
la pena, el dolor..., para luego poder hacer propuestas de mejora, vencer los muros externos de la consideracion social y de
la falta de integracion “Desde su propia autonomia se puede generar autonomia”.

El grupo es una via imprescindible para que, junto a otros, se puedan atravesar las dificultades a todos los niveles; hacer
pequeias cosas que pueden ser muy potentes desde el plano interno familiar hacia el plano externo social-comunitario.

Los Talleres de Familia son una via para hacer un trabajo de sensibilizacion comunitaria sobre la enfermedad mental; son
talleres de reflexion grupal accesibles a la poblacidn afectada porque se trabaja en su propio medio social, en sus pueblos;
dentro de un proceso de desarrollo comunitario que va haciendo red e implicando a las diferentes instancias.

Objetivos:

Generales:

Contribuir a una mejor comprensién de la enfermedad mental en el dmbito familiar y social, que posibilite la participacidn
de las familias y la adquisiciéon de mayores grados de autonomia de sus miembros.

Colaborar con Atencidn Primaria y Servicios Sociales en una sensibilizacion sobre la enfermedad para la atencidn integral
de estas familias.

Especificos:

Visualizar la enfermedad como una realidad de la que se puede y se debe hablar para cambiar la concepcion social actual.

Situar el papel de las familias desde lugares mas sanos para el apoyo, contencién y cuidados de las personas con
enfermedad mental.

Elaborar la problematica de la enfermedad mental desde las vivencias que se generan en la convivencia.

Posibilitar informacion acerca de la enfermedad y de los tratamientos clinico-sociales para un mejor manejo de la misma.

Propiciar una relacién mas participativa e interactiva de la familia con el equipo sanitario y con los demas recursos
sociales de la comunidad.

Ambito de actuacién

Familiares de personas con enfermedad mental y otras personas interesadas del ambito comunitario referido a las cinco
zonas basicas de salud: Estepa, El Saucejo, Marchena, Osuna y La Puebla, asi como los municipios que las conforman.
INTERVENCIONES Y/O ACTIVIDADES

Metodologia

Destacar que estas intervenciones se llevan a cabo con la Metodologia de los Procesos Correctores Comunitarios,
metodologia que utiliza como dispositivo grupal el Método de Grupo Formativo, fruto de una rigurosa investigacion cientifico-
técnica, desarrollada en diferentes lugares de Latinoamérica y Espafia. Esta metodologia brinda aportes tedrico-metodoldgicos
contrastados y eficaces. Centra el aprendizaje cuidando la especial relacidn entre los aspectos tematicos y dindmicos del
proceso grupal. Su dimensidn investigativa se encuadra dentro del paradigma de la Investigacion Integradora Transformadora
gue integra creativamente aportes de la investigacion cualitativa y de la investigacion-accion ademas de otros.

El disefio de los programas se basa en un analisis riguroso de la necesidad a partir de los Indicadores Diagndsticos de
Poblaciéon y la articulacién de una estrategia de intervencién a partir de la relacién entre necesidad y demanda.

Convocatoria

Fomentar la participacién es un punto de suma importancia. Para ello se elaboran carteles y tripticos donde se presentan
algunos indicadores de realidad de la problematica a tratar, la fundamentacion, objetivos, tematicas, metodologia, asi como
lugar, fecha y hora de realizacidn; Institucion, teléfono de contacto y coordinadora de dicho taller. La difusion se realiza a través
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de todos los Centros de Salud y de Servicios Sociales de la zona. Asi mismo, se mandan cartas a las familias seleccionadas y se
confirman las asistencias. El nivel de participacidn en estos talleres ha sido de un 80% de la poblacién convocada.

Reuniones

Se realizan entre cuatro y doce reuniones de Grupo Formativo con cada uno de los grupos establecidos, con objetivos
bien definidos. Cada reunidn tiene diferentes momentos: inicial informal, inicial formal, planteamiento tematico, momento
elaborativo propiamente dicho, devoluciones y momento de integracion evaluacion y cierre.

Se utilizan diferentes técnicas: ruedas iniciales y finales, recursos psicodramaticos, grupos de discusion, puesta en
comun, etc.; todo ello dentro de un proceso constructivo en un interaccionar constante entre coordinadora y participantes,
teniendo como eje central la tarea.

Hilo conductor del programa y proceso grupal

Se trabaja la problematica de la enfermedad mental en el ambito social y comunitario, las implicaciones familiares, el
modelo de dependencia familiar, la elaboracidn de los sentimientos que se generan en la convivencia, la informacion basica
de la enfermedad y los recursos de apoyo social ademds de otras alternativas para el desarrollo de la autonomia tanto en
el ambito familiar como en el ambito social; dentro de un marco de reflexién amplio donde se le ofrecen a las familias
elementos de andlisis basados en Indicadores Diagndsticos de Poblacién contrastados. Se hacen elaboraciones grupales
sobre lo planteado, llegando a conclusiones concretas y susceptibles de llevar a cabo.

SEGUIMIENTO Y VALORACION

La lectura y el registro de observacidn sistematica de cada reunién nos permiten el seguimiento y evaluacién constante
de la tarea, teniendo siempre en cuenta tanto los aspectos tematicos como dindmicos que se expresan en el proceso
grupal, desde una mirada amplia que aporta la relacién entre estructura social y estructura individual.

Se estudian los registros escritos del discurso y se valora si la tarea se adecua a los objetivos establecidos en cada reunidn,
el grado de consecucion de los mismos; asi como la pertenencia y pertinencia de los miembros del grupo y de la tarea.

Las valoraciones de los registros de observacion se hacen en relacién a unos referentes tedricos y conceptuales que
permiten el posterior andlisis e interpretacion.

A partir de este tipo de intervencion se puede valorar como:

— Muchas familias no aceptan la enfermedad, en parte porque no quieren identificar a su familiar enfermo ni a ellas
mismas con la enfermedad mental, por la asignacion de un estigma social que sobre ellas recaeria.

— La reflexidn sobre la historia de la enfermedad, los mitos y el imaginario que hay en torno a ésta es un elemento
de analisis importante que moviliza mucho a las familias, les remueve su propia vivencia, pero a la vez les facilita el
reconocimiento y la comprension de por qué es tan dificil asimilar esta enfermedad.

— Las familias pasan por un proceso de duelo importante, que generalmente desconocen como tal, esto conlleva mucho
desconcierto, impotencia y, a veces, culpabilidad; la expresion de sus sentimientos es un tema fundamental, es dificil para ellos
pedir ayuda en este sentido, sus demandas se pueden focalizar mas facilmente en ayudas para el afectado y pocas veces se dan
su propio espacio para el dolor. Esto dificulta sus movimientos propios y tomar una postura mas adecuada ante la enfermedad.

— Las personas que participan en los talleres aprenden a valorar la necesidad del espacio propio, asi como las propias
necesidades y deseos negados, intereses personales que en gran medida quedaron relegados por centrarse en la
persona con la enfermedad, siendo esto motivo de importantes malestares que afectan a la propia salud del cuidadory
que va en detrimento de una posicidn mas sana ante la convivencia y el cuidado.

— Las familias encuentran un importante beneficio al estar y aprender en grupo. Sienten un gran alivio. En principio piensan
que es una enfermedad que les ha tocado sélo a ellas. El encontrarse con otras familias les hace ver que es mucho mas
frecuente de lo que ellas piensan y que en este espacio conocen a otras personas con experiencias diferentes, se expresan
la diversidad de los casos, también las similitudes; les permite compartir, apoyarse, ayudar y comprender mejor la
enfermedad. Aunque no es un espacio terapéutico propiamente dicho, las familias lo viven como tal.

— La mayoria de las familias cambian la relacién con el equipo profesional: se sitian mas en la cooperacion, emprendiendo
acciones mas activas y comprometidas, desde la comprensidn de que las soluciones hemos de buscarlas entre todos.

— Después de un trabajo de elaboracidn personal, se hace patente el deseo de hacer una proyeccion afuera para cambiar
entre todos la concepcidn social actual de la enfermedad.

— Para finalizar, es importante destacar la necesidad expresada por las familias de darle continuidad a este tipo de
intervenciones, hay pasos y por tanto un deseo de profundizar no sélo a niveles internos familiares sino también de cara
a una sensibilizacion social sin la cual es imposible el cambio de visién de esta realidad.

A raiz del trabajo realizado, en este dmbito comunitario ha surgido un grupo promotor de familiares que estan trabajando
en la constitucidon de una Asociacién Comarcal de Familiares de personas con enfermedad mental, tarea nada facil que
requiere compromiso y participacion real. Nosotros desde nuestro lugar estamos apoyando su iniciativa.

Asi mismo, sefialar que se ha llevado a cabo una importante colaboracién y a la vez un trabajo de sensibilizacién con
algunos profesionales de la Atencidén Primaria y de Servicios Sociales, cooperacién institucional fundamental en la que
seguimos trabajando.
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Proyecto “Agentes de Ayuda Mutua: entrenamiento y practicas en los

I"

servicios de salud menta
Instituciones y entidades implicadas: Federaciéon En Primera Persona, EASP y SAS

JUSTIFICACION, DESCRIPCION GENERAL Y OBJETIVOS

El Proyecto “Ayuda mutua en los servicios de salud mental: entrenamiento y experiencia piloto”, se ha llevado a cabo en
el marco del Il Plan Integral de Salud Mental de Andalucia, durante los afios 2010-2011.

Ha sido coordinado conjuntamente por la Escuela Andaluza de Salud Publica y la Federacidén En Primera Persona, en
colaboracién con el Programa de Salud Mental del SAS.

El proyecto parte de la concepcidén de que la ayuda mutua es Util en el proceso de recuperacion de las personas con
enfermedad mental y realizarla en el ambito de los servicios de salud mental debe contemplarse como un complemento
del papel de los/as profesionales que estimula un cambio de perspectiva y de valores en la asistencia.

INTERVENCIONES Y/O ACTIVIDADES

El proyecto contempld el entrenamiento de personas con enfermedad mental para actuar como agentes de ayuda mutua. Se
formaron a 80 personas (en 6 cursos de 40h de duracion) mayoritariamente diagnosticadas de trastornos psicoticos. De ellas 19
fueron seleccionadas para un curso de profundizacion (12 h), y de éstas 14 personas fueron quienes actuaron como agentes,
mayoritariamente pertenecientes a asociaciones de usuarios de En Primera Persona.

Las sesiones de ayuda mutua (sesiones entre dos personas: agente y paciente receptor/a) se realizaron en 10 dispositivos de
salud mental pertenecientes a 6 Unidades de Gestion Clinica de Salud Mental de Andalucia. Las sesiones se desarrollaron en cada
UGC durante 2 meses (por término medio).

La experiencia fue evaluada mediante el andlisis de la informacidn registrada en fichas (del agente y del profesional que
recogian la opinion del paciente receptor sobre la sesion mantenida) y con sesiones de evaluacién con los/as agentes y con los
profesionales participantes, que fueron grabadas en soporte digital y analizadas.

SEGUIMIENTO Y VALORACION

La evaluacién de la formacion fue excelente; el entrenamiento para el ejercicio de la ayuda mutua es un valor en si mismo
para las personas con enfermedad mental, independiente de su actuacién formal como agentes de ayuda mutua en cualquier
ambito (servicios o asociaciones).

Se concertaron 124 sesiones de ayuda mutua. En las que participaron 59 personas como pacientes receptores de la ayuda
mutua, la gran mayoria con trastornos psicéticos. Los principales criterios de seleccién de pacientes receptores fueron: la
situacion de estabilidad, conciencia de enfermedad, situacién personal de aislamiento social y falta de conexién con los
profesionales y/o servicio.

Los agentes de ayuda mutua fueron tomando confianza a medida que el proyecto avanzaba. La confianza y el buen desarrollo
de las sesiones no se producen desde el inicio. Se realizé un gran nimero de segundas o posteriores sesiones con un mismo
paciente. La valoracién de los agentes de las segundas sesiones y posteriores es mas satisfactoria que la de las primeras.

Los profesionales apenas daban informacién a los agentes sobre el/la paciente receptor con el que iban a tener la sesion:
datos de filiacién socio-laboral, sexo y edad. En los casos donde a los agentes se les daba alguna otra informacion de los
pacientes receptores (por ejemplo conflicto principal) los agentes la valoraron muy positivamente, si bien indicaban que
predisponia de algin modo la sesion mantenida, y se perdia espontaneidad del acompafiamiento.

En general, los agentes trataban de que los/as pacientes receptores/as no centraran los temas de la sesién en la enfermedad,
en los déficits y malestar por ella causados. En cambio, trataban de abordar aspectos relacionados con el afrontamiento de la
vida cotidiana centrando la atencidn en sus posibilidades y activos para lograrlo. Los temas mas complicados a tratar eran los
que recordaban al agente una experiencia critica vivida. La duracidn de las sesiones fue variable, aunque en general estaba
en torno a una hora.

Los agentes, mayoritariamente, no percibieron que las sesiones les supusieran desgaste emocional. Al contrario, refieren
que las sesiones “aumentan la autoestima”. En algunos casos se hace referencia al cansancio, cuando tenian que realizar mas
de dos sesiones al dia. El apoyo mutuo entre los propios agentes para compartir y darse consejo y/o apoyo, ha sido un factor
destacable en todas las experiencias.

De la opinidn de los/as pacientes receptores, se desprende que valoran mucho la confianza, el alto grado de conexidn, la
sinceridad que ven en los agentes. Consideran que les resultan Utiles las sesiones y perciben como valor afiadido el que no sean
profesionales, admitiendo que cuentan al agente aspectos que no suelen tratar con los profesionales. Los agentes transmiten
ideas y sentimientos positivos, son percibidos como modelos por los/as pacientes, y reciben un mensaje experiencial por
parte de un igual que es considerado muy positivo.

La relacidn entre los profesionales y los agentes de ayuda mutua fue muy satisfactoria; Los profesionales sefialan
disponibilidad, implicacién y compromiso por parte de los agentes, y valoran larelacidén con los agentes como enriquecedora.
Los agentes por su parte, valoraron la sintonia y cordialidad con los profesionales, sefialan que el trato habia sido muy
bueno, y que se habian sentido valorados en su desempefio como agentes.
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Para los agentes la experiencia ha sido altamente satisfactoria; el ejercicio de un rol socialmente valioso aporta sentido
y mejora la propia consideracién, invirtiendo los procesos de auto-estigmatizacion que son claves en la recuperacién.
Los profesionales participantes proponen una mayor formalizacion del proyecto, con el apoyo de una institucidon o una
asociacion que aportara los agentes de ayuda mutua, que pueda ser llevado a cabo por aquellas UGC que lo deseen.

Los agentes, por su parte consideran que podria existir un protocolo dentro de los servicios de salud mental, que oferte
la ayuda mutua de forma permanente, que puedan tener alguien de referencia permanente y que el Agente de Ayuda
Mutua se convirtiera en una figura estable en el servicio. Los agentes manifiestan su intencién de continuar realizando
ayuda mutua y solicitan nuevos proyectos.
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1 de cada 4: Estrategia contra el estigma de la enfermedad mental en Andalucia

Instituciones y entidades implicadas: FEAFES-Andalucia, Federacion En Primera Persona, EASP, FAISEM y SAS

JUSTIFICACION, DESCRIPCION GENERAL Y OBJETIVOS

Los problemas de salud mental afectan a un gran nimero de personas (1 de cada 4 personas padecera alguna enfermedad
mental a lo largo de su vida) generando un alto grado de sufrimiento. En nuestra cultura existen numerosas ideas y
creencias errdneas sobre la enfermedad mental que estigmatizan a las personas que la padecen, colaborando a aumentar
su sufrimiento y el de sus familias. Esa atribucién estereotipada de valores y conductas a estos colectivos les lleva a una
situacion de discriminacion que dificulta, ain mas, sus posibilidades de recuperacion y de inclusidn social.

Organismos internacionales, como la Organizacidon de Naciones Unidas, la Organizacién Mundial de la Salud y la Unidn
Europea situan la lucha y erradicacién del estigma como una prioridad de sus politicas sanitarias y sociales. Igualmente,
la Estrategia en Salud Mental del Sistema Nacional de Salud considera fundamental tomar iniciativas que aumenten el
conocimiento de la enfermedad mental y ayuden a reducir el estigma y la marginacién de quienes la padecen.

“1 de cada 4” es una estrategia contra el estigma social de la enfermedad mental iniciada en 2006, en el marco del Plan
Integral de Salud Mental de Andalucia. La conforman un conjunto de acciones de sensibilizacion, sostenidas en el tiempo,
destinadas a modificar las percepciones y actitudes estigmatizantes y discriminatorias tanto de la poblacién general
como de publicos objetivo segmentados. Estos publicos concretos, seleccionados tras la revision de la literatura cientifica
disponible y del debate interno del grupo de trabajo de 1decada4 y su grupo asesor, tienen un papel fundamental para
invertir los procesos de discriminacidn y aislamiento social en favor de la inclusion social de uno de los colectivos mas
desprotegidos de la sociedad. Son los siguientes:

— Profesionales de los medios de comunicacién: Se estima que la poblacidn recibe el 90% de la informacién sobre salud
mental a través de los medios de comunicacién, por lo que su reflejo de la realidad de la enfermedad mental, sin
estereotipos y prejuicios, contribuye a normalizarla y ponerla en su lugar en la sociedad.

— Profesionales sanitarios, entre los que se han desarrollado intervenciones con los profesionales de los servicios de salud
mental, ya que juegan un papel importante en la reduccion del estigma que se deriva de la relacion de los usuarios/
as con los servicios, siendo determinantes en identificar el autoestigma y en combatirlo apoyando y promoviendo su
recuperacion.

— Adolescentes: conseguir percepciones positivas en esa franja de edad puede significar la modificacion de las percepciones
de la sociedad del futuro. Es en la adolescencia cuando los cambios de actitudes o prejuicios son mds eficaces y es
también en este periodo, cuando el desarrollo de competencias actitudinales positivas, es mas eficaz, puesto que en el
caso de que no fueran trabajadas, podrian considerarse negativas, e influenciar otras experiencias vitales.

Ademas de estas intervenciones por publicos especificos, se llevan a cabo acciones de sensibilizacidon destinadas a la
poblacidn general.

Todas las acciones cuentan con un proceso de identificacion de necesidades, planificacién y disefio de la intervencién
e implementacidn, para el que se cuenta con el asesoramiento del Grupo de Sensibilizacidn sobre la enfermedad mental
en Andalucia, compuesto por profesionales de los servicios de salud mental (SAS), profesionales de los programas de
apoyo social (FAISEM), expertos en sociologia y comunicacion (EASP) y representantes de las asociaciones de usuarios/
as (Federacion EN PRIMERA PERSONA) y de sus cuidadores y familiares (FEAFES-Andalucia). Tanto el grupo asesor como
el equipo de trabajo de “1 de cada 4” es de caracter multidisciplinar, compuesto por profesionales de la psiquiatria,
enfermeria, psicologia, sociologia, trabajo social y periodismo.

Objetivo general de la estrategia:

— Modificar las percepciones erréneas sobre la enfermedad mental y las personas que la padecen en la poblacidn general
y en diversos publicos objetivo que tienen un papel fundamental en la eliminacion del estigma

Objetivos especificos:
— Fomentar la reflexidn sobre actitudes y percepciones
— Promover un tratamiento adecuado de la enfermedad mental en todos los ambitos

— Mejorar la imagen social de las personas con enfermedad mental.

INTERVENCIONES Y/O ACTIVIDADES

Todo el material relacionado con las acciones que se describen a continuacion estan disponibles en http://www.
juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/saludmental o directamente a través de http://www.1ldecada4.es

1. ACCIONES DESTINADAS A LA POBLACION GENERAL:

a. Campafiia 1 de cada 4, con el eslogan “1 de cada 4 personas padece alguna enfermedad mental a lo largo de su
vida” y mensajes claves como “Recondcelo, la salud mental importa” y “La autoestima, el afecto y la relacién con otras
personas son valiosos recursos para tu salud mental”. Esta campafia se inicié en 2007 con los siguientes soportes: Spots
en TV y Cine, Carteles, Mupis, Cufias de radio, Postales, Vallas publicitarias, Anuncios en prensa, Marcapaginas, Banner
y Pagina web. La web www.1decada4.es se ha convertido en uno de los espacios web de referencia en castellano en
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todo lo que concierne a acciones de sensibilizacién para combatir el estigma y la discriminacidn que sufren las personas
con enfermedad mental y sus allegados.

b. No decidas por la cara, exposicién itinerante de paneles con imdagenes de personas, algunas con enfermedad
mental y otras no, con datos sobre ocupacién y aficiones. La finalidad de esta exposicion es hacer reflexionar sobre la
enfermedad mental: ¢qué criterios usamos para poner la etiqueta de “enfermo/a mental”?

c. Video-Documental: Estigma y Salud Mental. A través de opiniones de personas con enfermedad mental, familiares,
profesionales de la salud mental y ciudadania, este documental trata de mostrar las falsas creencias y prejuicios que
existen en torno a las personas con trastornos mentales, y como ello influye de forma tan negativa en su proceso de
recuperacion. También muestra cémo hay muchas personas con trastorno mental que afrontan su recuperacién vy la
hacen posible gracias a su esfuerzo y al apoyo de su entorno, alcanzando una vida satisfactoria y con sentido, aun
persistiendo los sintomas de su enfermedad.

d. Publicacion de articulos de sensibilizacién y reportajes en prensa.
2. ACCIONES DESTINADAS A PUBLICOS ESPECIFICOS:
1.1. Profesionales de medios de comunicacién:

a. Guia de recomendaciones para una informacién no estigmatizante: “Las personas con enfermedad mental grave y
los medios de comunicacién”

b. Realizacidn de Jornadas Medios de Comunicacion y Salud Mental
c. Talleres de entrenamiento de Periodistas
1.2. Profesionales sanitarios y socio-sanitarios:

a. La Experiencia Importa: comunicacion y trato en los servicios de salud mental. Documento de sensibilizacién con
estilo de comunicacién sencillo y directo, con el que se pretende provocar una reflexién sobre las practicas que se llevan
a cabo en los servicios, mediante preguntas y breves contenidos que reflejan por qué esos temas son importantes para
los usuarios. Incluye experiencias de las personas que utilizan los servicios, mediante citas literales.

b. Video-Documental: Estigma y atencién a la salud general de personas con enfermedad mental. A través de opiniones
de profesionales de la atencién socio-sanitaria a personas, personas usuarias de los servicios de salud mental y
familiares, el documental propone una reflexion sobre la atencidn a la salud general que se presta en los servicios
sanitarios, a personas con enfermedad mental.

c. Cursos de formacién para profesionales. Se han realizado las siguientes acciones formativas: “El estigma de la
enfermedad mental y el papel de los profesionales” (30h - 3 ediciones), “El enfoque de la recuperacion en salud mental”
(30h - 3 ediciones), “Estigma, Recuperacion y Participacion” (30h -1 edicion) y “Sensibilizacion sobre estigma y salud
mental en la adolescencia” (20h - 4 ediciones)

1.3. Adolescentes:

a. Lo hablamos: sensibilizacion sobre salud mental en las aulas, proyecto para la sensibilizaciéon de la poblacién
adolescente de 14 a 16 afios sobre la salud mental, mediante la realizacidén de una sesion educativa de unas 2 horas de
duracién en Institutos de Ensefianza Secundaria.

SEGUIMIENTO Y VALORACION

Existen conocidas dificultades para medir el impacto de algunas de las intervenciones, especialmente en las referidas
a campafias de comunicacion dirigidas a un publico general. La medicidn de la efectividad de la publicidad en medios de
comunicacion o canales como la publicidad exterior requiere unos estudios complejos y de limitada fiabilidad. Por ello
resulta aventurado ofrecer cifras sobre publico alcanzado e impacto conseguido mas alla de estimaciones. Esta situacion
recomienda combinar las acciones dirigidas a un publico general con intervenciones a publicos especificos y de ambito
local, como se esta realizando.

Las intervenciones destinadas a publicos especificos han sido 6 estadn siendo evaluadas: “No decidas por la cara”, “La
experiencia importa” y los cursos de formacién destinados a profesionales han sido evaluados, obteniendo resultados
positivos. La evaluacion del programa “Lo Hablamos” esta previsto que finalice en 2012.

Las acciones llevadas a cabo por la estrategia “1 de cada 4” han tenido repercusion local y exterior, habiéndose incluido
como buena practica en la Estrategia de Salud Mental del Sistema Nacional de Salud y las acciones desarrolladas por la
Comision Europea en el marco del Pacto Europeo por la Salud Mental y el Bienestar.

En otros paises existen iniciativas similares que estan teniendo un éxito creciente en la sensibilizacion sobre cémo el
estigma es la principal barrera para la recuperacion de las personas con enfermedad mental. Entre las mas interesantes se
encuentran “Time to change”, de Inglaterra; “Like minds, Like mine” de Nueva Zelanda y “See Me”, de Escocia
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