(R STIEEENIEN RN Fundacion Sociosanitaria de
Castilla-La Mancha

PERCEPCIONES, NECESIDADES Y EXPECTATIVAS

DE LAS PERSONAS CON ENFERMEDAD MENTAL Y DE SUS
CUIDADORES FORMALES E INFORMALES ATENDIDOS

EN LA RED DE RECURSOS RESIDENCIALES Y DE REHABILITACION
DE LA FUNDACION SOCIOSANITARIA DE CASTILLA-LA MANCHA

INFORME DE INVESTIGACION CUALITATIVA

(0}

ioldai a4 ll [l
sociolégica ("} =, tres 8 commo e
() SRS SONAR 0 CHEMLAAATOL
" .



Percepciones, necesidades y expectativas de personas con
trastorno mental grave, de sus familiares y de profesionales del
dmbito de la rehabilitacion psicosocial de Castilla-La Mancha.
[ESUIEREYELEEN  Fundacion Sociosanitaria de
Casiila La Mancha Informe de resultados

Esta actividad ha sido financiada a cargo de los Fondos para las

Estrategias 2010 del Ministerio de Sanidad y Politica Social que fueron
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aprobados en el CISNS de fecha de 10 de febrero como apoyo a la
implementacion de la Estrategia en Salud Mental del SNS.
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Castilla-La Mancha

PARTE I. INTRODUCCION

El estudio de las necesidades y expectativas de las personas con enfermedad mental y de sus cuidadores
formales e informales (profesionales y familiares) es un aspecto crucial en la planificacion de servicios,
en general, y en particular en la planificacién de los servicios de atencién a la salud mental, permitiendo
garantizar la adecuacion de los mismos a la poblacion atendida asi como su calidad.

En el ambito de la salud mental en Castilla-La Mancha, el andlisis de estos aspectos estd previsto en el
Plan de Salud Mental de Castilla-La Mancha (2005-2010), asi como en la revision de dispositivos de
atencion, y en el disefio de procesos asistenciales integrados de salud mental. De forma especifica, la
Fundacién Sociosanitaria de Castilla-La Mancha (en adelante, FSCLM), contempla entre sus lineas
estratégicas de actuacion el estudio de las necesidades y expectativas de sus “clientes” externos
(personas con trastorno mental grave y sus familiares) e internos (profesionales sociosanitarios) con el
fin de adecuar sus procesos de atencidén y lograr un alto grado de satisfaccién de en relacién a la
prestacion de servicios de atencion.

La red de atencion a la salud mental en Castilla-La Mancha, se caracteriza por ser integral, basarse en el
modelo comunitario de atencidn a la salud mental y en el paradigma de la recuperacion, y garantizar la
continuidad de cuidados a través del conjunto de dispositivos de caracter sanitario y socio-sanitario que
la configuran, siendo la persona con problemas de salud mental el eje del proceso de atencién:

Figura 1. Red integral de atencion a la Salud Mental de Castilla-La Mancha
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Esta red, que reconoce los derechos de las personas con enfermedad mental como ciudadanos de pleno
derecho, da respuesta a las necesidades de caracter socio-sanitario de este colectivo y de sus familiares
a través de un conjunto de dispositivos de atencion sanitarios y socio-sanitarios gestionados, en el caso
de las personas con trastorno mental grave, por el Servicio de Salud de Castilla-La Mancha (SESCAM) y la
Fundacién Sociosanitaria de Castilla-La Mancha (bien a través de la gestion directa de dispositivos de
atencidn, bien en colaboracidn con el movimiento asociativo de la region).

Como parte de la red integral de atencidn a la salud mental en Castilla-La Mancha, la FSCLM gestiona un
conjunto de dispositivos de atencidn sociosanitaria de caracter ambulatorio y residencial, en el ambito
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de la rehabilitacién psicosocial y laboral, y de la atencién residencial a personas con trastorno mental
grave.

Con estas premisas, en 2009 la FSCLM planifica la realizacion de este proyecto de investigacion (con
metodologia mixta: cualitativa y cuantitativa) estudio en los dispositivos de atencion que gestiona, bien
directamente, bien colaboracién con el movimiento asociativo de la region, desarrollado entre los meses
de Noviembre de 2009 y Junio de 2010.

En este informe, se presentan los resultados del estudio cualitativo. El desarrollo de la informacion se
divide en cinco apartados fundamentales:

- Los dos primeros abordan las percepciones generales sobre la red de Salud Mental de Castilla-
La Mancha y en torno a los Centros de Rehabilitacidon Psicosocial y Laboral (CRPSL), desde la
perspectiva diferencial de sus actores principales (usuarios, familiares, profesionales).

- El tercero se adentra en el analisis especifico de otros recursos de la FSCLM cuyo analisis
también se constituia en fruto de interés, teniendo en cuenta que sus caracteristicas y las
circunstancias personales de los usuarios son distintas a las de otros recursos.

- El cuarto intenta adentrarse en la manera en que se establecen las relaciones pareadas entre
los usuarios, sus cuidadores formales y sus cuidadores informales, presuponiendo que el buen
establecimiento de tales relaciones facilita el camino de la rehabilitacién y el adecuado
tratamiento de enfermedades tan complejas como el trastorno mental grave.

- Finalmente se aborda el tema de la estigmatizacion social (y personal) de las enfermedades
mentales, asi como las expectativas en torno a los procesos de rehabilitacion.

Todas estas lineas transversales son esenciales para entender en toda su amplitud la complejidad de
abordar intervenciones en Salud Mental.
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PARTE II. DISENO DEL ESTUDIO

1. OBJETIVOS

El objetivo general es conocer las experiencias, expectativas y necesidades percibidas por personas con
trastorno mental grave, por sus familiares y por los profesionales que les atienden en la red de
dispositivos de atencidn a la salud mental gestionados por la Fundaciéon SocioSanitaria de Castilla-La
Mancha en materia de rehabilitacion psicosocial, atencion residencial e insercion laboral.

Los objetivos especificos fueron:

. Conocer y comparar las necesidades de personas con trastorno mental grave, de sus familiares y
de los profesionales, en relacién con la atencién recibida.

. Conocer las expectativas que tienen las personas con trastorno mental grave, sus familiares y los
profesionales que les atienden, sobre los servicios, cuidados, trato e informacién que reciben.

J Conocer el grado de satisfaccidon de personas con trastorno mental grave, y de sus familiares, en
relacion con la atencién prestada en la Fundacion.

Esta investigacidn cualitativa pretende dar respuesta a tales objetivos, y se constituye no sélo en un
interesante objeto de analisis en si mismo, sino también en un complemento perfecto para posteriores
estudios de satisfaccion, asi como en herramienta ideal para la planificacion de estrategias de
intervencién y politicas de sensibilizacion.

2. METODOLOGIA

2.1. POBLACION OBJETO DE ESTUDIO

En el origen del estudio se plantean las caracteristicas de la poblacién que se constituye en objeto del
estudio:

Tipologia 1. Personas con trastorno mental grave:

= Atendidos en la red de Salud Mental de Castilla-La Mancha y usuarios de algun recurso de la
Fundacion Socio-Sanitaria de Castilla-La Mancha.

=  Mayores de 18 aios.

=  Con capacidad de expresion.

Tipologia 2. Familiares (cuidadores informales) de personas con trastorno mental grave / Asociaciones
de familiares:

=  Seridentificado por la propio persona con enfermedad mental como el/la cuidador/a informal.

= |dentificarse a si mismo/a como cuidador/a principal.

= Que preste a la persona con enfermedad mental aquellos cuidados que no son proporcionados
por el sistema formal.
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Tipologia 3. Profesionales (cuidadores formales). Profesionales de la salud mental que trabajan en el
cuidado formal de personas con trastorno mental grave en el ambito de la rehabilitacidn psicosocial y
atencion residencial:

=  Minimo de afios trabajados.
=  Estar en el momento del estudio trabajando en dicho ambito.
= Tener relacién contractual con la FSCLM.

2.2. VARIABLES DE INTERES

Las principales variables de interés se describen a continuacidn segun la tipologia de los participantes:

e Tipologia 1:
- Perfil socio-demogréfico.
- Perfil y datos clinicos.
- Fase de atencidn.
- Lugar de residencia/atencion (rural/urbano).

- Tipo de recurso en el que esta siendo atendido.

e Tipologia 2:
- Perfil socio-demogréfico.
- Carga percibida en relacién con los cuidados.

- Lugar de residencia/atencién (rural / urbano)

e Tipologia 3:
- Perfil socio-demografico.
- Puesto de trabajo.

- Lugar de trabajo.

2.3. LA ELECCION DE LAS HERRAMIENTAS CUALITATIVAS

En base al tipo de informacién y analisis requerido, se considerd que las herramientas mas adecuadas
para la recogida de datos y el analisis eran los grupos de discusién y los grupos triangulares.

- El grupo de discusiéon es una técnica ampliamente utilizada en investigacién cualitativa,
especialmente indicada para el analisis de los deseos y expectativas grupales, y de los discursos
colectivos explicitos o latentes. Por ello requiere que el grupo conformado sea internamente
homogéneo en torno a determinadas caracteristicas (variables) previamente determinadas en
base a los objetivos de la investigacion; por otro lado, debera ser heterogéneo respecto al resto
de grupos disefiados, que en conjunto representaran una tipologia lo mas amplia posible de la
realidad a estudiar. Para este estudio, dichas caracteristicas seran las que sefialamos en
relacion a las variables de interés para la tipologia 1, y muy especialmente la edad de la
persona con enfermedad mental, la fase terapéutica de la mismay el tipo de recurso del cual es
usuario/a.

- Por su parte, los grupos triangulares parten de presupuestos analiticos similares a los de los
grupos de discusion, pero ofreciendo también la concentracion y especializacién informativa de
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las entrevistas mas personalizadas y focalizadas. Asi, estamos ante una herramienta que se
sitia a medio camino entre las entrevistas y los grupos de discusién, que ofrece informacién
entre lo personal y lo representacional, y que estan especialmente indicados para abordar el
analisis de colectivos que, mas alla del imaginario colectivo del que también forman parte,
pueden ofrecer informacién mas detallada, especializada o “profesional”. Por ello eran
especialmente indicados para acercarnos a las familias y a los profesionales.

Aunque pueda resultar obvio, conviene recordar que las herramientas empleadas no posibilitan realizar
ningun tipo de extrapolacion cuantitativa, ni tiene sentido hablar de ningun tipo de representatividad
estadistica al respecto. Lo que en este momento analizamos, la materia prima que compone nuestra
informacion, se sitda en el nivel de los discursos, los deseos y las expectativas, que en si mismos se
constituyen en elementos clave a la hora de abordar y entender de la mejor manera posible cuestiones
tan sensibles y para las que adquiere tanta importancia la interaccidn colectiva, las vivencias
comunitarias y las representaciones sociales. Por ello las técnicas cualitativas resultan tan utiles como
herramienta a partir de las cuales abordar y entender mejor fendmenos complejos como el que nos
ocupa.

2.4. DISENO

2.4.1. Personas con enfermedad mental

Como ya hemos apuntado, para procurar la mas amplia representacion de tipologias de usuarios, las
variables consideradas como ejes a partir de los cuales estructurar el disefio del campo fueron:

a) Lafase terapéutica, diferenciado: trabajo previo, intervencion o seguimiento.
b) Laedad de los usuarios (18-35 afios, 36-50, mas de 50 afios).

A partir de tal consideracidn se diversificaron los grupos de discusién y grupos triangulares en funcién
del dispositivo concreto (Centro de Rehabilitacion Psicosocial, Vivienda Supervisada, Residencia
Comunitaria, Centro Especial de Empleo) y el territorio (Toledo, Valdepefias, Tarancén, Guadalajara,
Tomelloso, Camarena, Cuenca), haciendo especial hincapié en procurar una representacion de
localidades que abarcaran tanto el dmbito mas rural como el mas urbano.

El disefio definitivo del trabajo de campo en relacién a las personas con enfermedad mental fue el

siguiente:
Tabla 1. Grupos de discusion y grupos triangulares con personas con enfermedad mental
Fase terapéutica: CRPSL
TRABAJO PREVIO GT Toledo
GT Valdepeiias
Fase terapéutica: CRPSL CENTROS ESPECIALES de EMPLEO RESIDENCIA
INTERVENCION GD Tarancon GD Guadalajara GD Camarena
VIVIENDA
SUPERVISADA
GD Tomelloso
GT Toledo
Fase terapéutica: CRPSL + CRPSL +
SEGUIMIENTO SEGUIMIENTO OCASIONAL SEGUIMIENTO DIARIO
GD Guadalajara GD Cuenca
18-35 afios 36-50 afios + 50 afios
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A partir del mismo, conviene hacer las siguientes observaciones:

e Que cada grupo de discusién (GD) o grupo triangular (GT) corresponda a un determinado
recurso de la Fundacién no implica que las personas usuarias no participen de otro tipo de
recursos, sino que tal recurso es la condicion indispensable para que todos los integrantes del
grupo formen parte del mismo (una de las caracteristicas que homogeneizan el grupo, como
deciamos). La practica nos indicé (y asi lo dicen las estadisticas también) que la gran mayoria de
usuarios compartian el hecho de acudir, en mayor o menor medida, a algin CRPSL.

¢ Los Grupos de Discusion tuvieron entre 6 y 10 participantes, dependiendo de las localidades.
Todos mixtos, al igual que los Grupos Triangulares.

e Laeleccién de las localidades pretendia una representacion de la dreas de salud y los entornos
urbanos/rurales, pero debié considerar dos condicionantes esenciales y perfectamente
comprensibles: los lugares en los que existian los recursos concretos que se quieren analizar; y
los sitios en los que se podian organizar las dinamicas con garantias de asistencia vy
participacion (por facilidad de transporte, por el perfil de los usuarios, por compatibilidad
horaria, etc.).

e Dentro de la fase terapéutica de “Seguimiento” se consideraron dos opciones, que
determinaros las diferentes caracteristicas de dos Grupos de Discusion: Seguimiento ocasional
y Seguimiento diario.

2.4.2. Profesionales y Familiares (cuidadores formales e informales)

Para los grupos triangulares de profesionales y familiares se eligieron Toledo y Albacete como
localidades. Todos los Grupos Triangulares fueron mixtos y los perfiles de las personas que los
componian pretendian abarcar las tipologias mas amplias posibles, en funcion de las variables de interés
sefialadas (en los Grupos Triangulares no es necesario que se cumpla la mencionada homogeneidad
interna que si es necesaria para los Grupos de Discusidon, mas alla de que a los tres integrantes les una
un tema comun que hace que formen parte del mismo).

=>» Para el disefio de los Grupos Triangulares de profesionales se tuvieron en cuenta los distintos
perfiles profesionales, asi como el hecho de que alguno de ellos fuera también coordinador de
equipos o no.

=>» Para los Grupos Triangulares de familiares se considerd que resultaba esencial diferenciar
entre familiares que pertenecian a alguna asociacion y familiares que no. El desarrollo del
informe dejé claras algunas diferencias de discurso en relacién a esta hipétesis inicial. Otras
variables a considerar fueron el entorno (rural/urbano) y la participaciéon en programas de
psicoeducacion.

A continuacién se detalla el disefio.
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2.4.3. Perfil

TIPOLOGIA DE

GRUPOS TRIANGULARES

CUIDADOR AREA DE SALUD: TOLEDO AREA DE SALUD: ALBACETE
= Psicélogo/a (responsable técnico/a de = Monitor/a que trabaja en CRPSL y no en
PROFESIONALES CRPSL) Vivienda Supervisada.
(FORMAL) = Trabajador Social. = Psicdlogo/a (no responsable técnico de
=  Terapeuta Ocupacional, que trabaja en CRPSL).
Vivienda Supervisada. = Técnico de Insercion Socio-Laboral
. Familiar no asociado, usuario de . Familiar asociado, entorno urbano.
FAMILIARES programa de psicoeducacion, entorno =  Familiar asociado, entorno no rural.
(INFORMAL) urbano. =  Familiar asociado.
. Familiar no asociado, usuario de
programa de psicoeducacion, entorno
rural.
=  Familiar no asociado.

2.4.4. Trabajo de campo: algunos aspectos a considerar

Conviene sefialar algunos aspectos del desarrollo del trabajo de campo que procuran que este estudio
tenga algunas caracteristicas peculiares respecto a otros. Fundamentalmente en lo que se refiere a la
poblacidon objeto de estudio, en concreto a las personas con enfermedad mental usuarias de los
dispositivos de atencién de la Fundacion.

Son muy distintos los estadios por los que puede pasar una persona con enfermedad mental de larga
evolucion, y muy diversas las fases de recuperacion, rehabilitacion, o los grados de deterioro.
Precisamente este aspecto se constituia en una de las variables a considerar y era una de las razones
fundamentales de la diferenciacion de los grupos de discusion y grupos triangulares. Por ello es logico
asumir que si bien las personas con enfermedad mental cuyos procesos de recuperacién avanzan sin
contratiempos y cuidan adecuadamente su medicacién, tendran una capacidad de expresién vy
comunicacién que propiciarad dindmicas grupales sin mayores diferencias respecto a cdmo serian en otro
tipo de investigacion, entre los grupos mas deteriorados tal capacidad estara notablemente mermada, y
obligara a adoptar enfoques distintos.

En este sentido, ante la amplitud de perfiles de personas con enfermedad mental que hemos
considerado, y ante la constatacién de que en buena parte de los grupos de discusion habia personas
con dificultades de expresion, conceptualizacidon y concentracion, el enfoque del trabajo de campo ha
sido mucho mas flexible y adaptable que lo que la ortodoxia mas “cerrada” parece aconsejar. En
cualquier caso, heterodoxia que responde a la propia conviccién de asumir la investigacion cualitativa
como herramienta en constante movimiento y adaptacién y que, a la luz de los resultados que a
continuacién se presentan, ha dado buenos frutos.

Cuando hablamos de flexibilidad a la hora de encarar las dinamicas en los grupos de discusidon nos
referimos, fundamentalmente, a la adopcién por parte del moderador o conductor del grupo de un
papel mas activo y directivo que en dinamicas de otras caracteristicas. Cuando las circunstancias lo
permitian el planteamiento era mas abierto y tendente a la exposicidon espontanea de los argumentos y
temas por parte de los participantes. Pero en lineas generales, y con la intencién de no dejar “fuera del
grupo” a las personas con mayores dificultades de comunicacion, el moderador optd por dinamicas mds
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directivas. Bien es cierto que los grupos se formaron procurando que sus participantes contaran con una
minima capacidad de expresion para que las dinamicas fueran provechosas en lo que a informacion se
refiere, pero no podemos negar que en todos los casos existian claras diferencias en la capacidad de
concentracion y comunicacion. Por ello, para procurar que “hubiera grupo” en la medida de lo posible,
el papel del moderador ha sido importante.

La técnica de los grupos de discusién, desde la teoria y aplicada a investigaciones con menos
peculiaridades que la presente, “exige” que los integrantes de los grupos no se conozcan entre si para
que el discurso grupal generado sea lo menos condicionado posible. Evidentemente, en nuestro caso tal
condicion era muy dificil de cumplir, cuando no imposible: entre usuarios de los mismos recursos es
normal, cuando menos, conocerse de vista, cuando no compartir buena parte de las rutinas que dan
forma a sus procesos de rehabilitacidon e integracidn. Intentar procurar otra cosa hubiera supuesto un
intento vano y metodoldgicamente imposible (inviables desplazamientos entre distintas areas de salud,
por ejemplo), ademas de no garantizar mas informacién o informacién distinta a la recogida.

Flexibilidad también en lo que respecta a la duracion de los grupos y a la posibilidad de que algunas
personas pudieran entrar o salir (algunos tenian que tomar la medicacion, o atender a rutinas que
resultan esenciales en su vida cotidiana), pues en ocasiones el excesivo cansancio y la falta de
concentracién de algunos usuarios contagiaba al grupo y limitaba al maximo la capacidad de producir
informacion colectiva y provechosa. En este sentido cabe destacar el grupo realizado en la Residencia
como el mdas complicado en lo que a la produccidn de informacién se refiere, algo que resulta légico
atendiendo al perfil mas deteriorado de los usuarios. Pero el tono general de las dinamicas fue
provechoso y productivo, y no existieron mayores incidentes que los que pudieron provocar algunas
guejas concretas de usuarios que circunscribian sus argumentos a unas circunstancias puntuales que en
ocasiones les alejaban del discurso grupal.

Resultd esencial realizar un trabajo informativo detallado previo a la puesta en marcha de las
dindmicas grupales. Si la ortodoxia de la investigacion cualitativa aconseja que los participantes cuenten
con la menor informacién posible respecto al tema a tratar, los objetivos perseguidos y el cliente para el
que se realiza el trabajo, en este caso la necesidad de naturalizar el proceso y de reducir al maximo las
reticencias y temores de los participantes (mas aln por cuanto tratamos un asunto que aln arrastra un
evidente estigma social) incidié en una explicacion mas detallada, oral y escrita. En este sentido, desde
la Fundacion se realizaron los contactos institucionales pertinentes con los distintos centros, y desde la
direccién de los centros se explico a las personas seleccionadas la naturaleza y los objetivos del estudio,
que posteriormente repitié el moderador al inicio de cada dinamica grupal. Ademads, la obligada
confidencialidad y el debido anonimato fue garantizada por escrito.

Aspectos a destacar en la configuracidon de los grupos:
- Aislamiento y estigma social.

-  Dificultades de accesibilidad.

Por un lado, que aun existen dudas y temores entre un sector de la poblacidon que en muchos casos vive
su situacién desde el aislamiento. Por otro lado, que existen importantes problemas de desplazamiento
entre los CRPSL y muchas zonas de Castilla-La Mancha, que provocan que no pocos usuarios o
potenciales usuarios no se acerquen a los centros todo lo que quisieran o debieran.
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Los grupos fueron realizados en los centros que servian como nexo de unidn a los participantes,
convocados por los profesionales de esos centros y desarrollados en una sala especialmente preparada
para ello, sin la presencia de mas técnico que el moderador del grupo, del todo ajeno al centro concreto.

Los grupos triangulares con familiares y profesionales se desarrollaron sin mayores incidencias, y en
torno a dindmicas muy abiertas, espontaneas y productivas.

El trabajo de campo fue realizado entre los meses de noviembre de 2009 y febrero de 2010. Los grupos
fueron grabados en audio para su posterior transcripciéon y analisis.
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PARTE Ill. RESULTADOS

3. PERCEPCIONES SOBRE LA RED DE SALUD MENTAL DE CASTILLA-LA MANCHA
3.1. Visidn general sobre las peculiaridades del territorio en relacion a la salud mental

El andlisis de la red de Salud Mental de Castilla-La Mancha desde quienes son sus protagonistas
(personas con enfermedad mental, profesionales, familiares) parte de lo que interpretan como un
hecho diferencial respecto a otros lugares de Espafia, que son las caracteristicas de un territorio que
entienden peculiar y diferente. Y cuando sefialan tal aspecto lo hacen no sélo haciendo hincapié en las
caracteristicas fisicas de una regién amplia y de poblaciones dispersas, algo que sin duda condiciona la
manera en que llega y atiende a sus usuarios, sino también en funcién de lo que analizan como una serie
de diferencias culturales que afectarian a la propia manera de percibir la Salud Mental como parte del
Sistema Sanitario.

Son fundamentalmente los cuidadores formales e informales quienes realizan un andlisis a partir de las
diferencias entre “lo rural” y “lo urbano”, pero asumiendo que la realidad de Castilla-La Mancha es
rural en su totalidad, con independencia del mayor o menor desarrollo de los nucleos urbanos. “Rural”
como adjetivo que define la realidad castellano-manchega y la sitia frente a otras muchas
comunidades: “Toda Castilla-La Mancha es rural”, llegan a decir en un grupo de profesionales.

- “Moderador: Habéis sefialado varias veces la diferencia entre los entornos rurales y mds urbanos
¢No? incluso creo que habéis dicho que en las ciudades como que hay una mentalidad de entorno
rural a veces ¢ Pensdis que eso es comun en Castilla - La Mancha o qué diferencias habria en segun
qué entornos?

- Yo creo que si es comun en toda Castilla - La Mancha

- Todo Castilla - La Mancha es rural

- Ajd

- Lo que pasa es que, claro, las principales diferencias es en recursos, en dotacion de recursos

- Claro

- En transporte

- Yen accesibilidad

- El transporte marca mucho...

- Son dreas muy extensas y, pues eso influye bastante”

(GT Profesionales Toledo)

Definir un territorio como rural, al menos de la manera en que lo hacen nuestros protagonistas, no se
limita a sefialar las diferencias de recursos, ofertas y oportunidades, respecto a la atencién en Salud
Mental y respecto a cualquier otra cosa, entre los entornos urbanos y los pueblos o localidades de
menor tamafio. Es mas, el tono general de los discursos asume que los recursos dedicados a la Salud
Mental en Castilla-La Mancha son notablemente mejores que en otros lugares de Espaia. Por el
contrario, desde esta perspectiva, la definicién de territorio “rural” tiene un componente claramente
mas centrado en las particularidades culturales de una comunidad que se autopercibe como peculiar y
distinta, algo que se traduce, en lo que al objeto de nuestro estudio se refiere, en una forma de
entender y convivir con la enfermedad mental.

Corriendo el riesgo de caer en estereotipos excesivamente simplificadores, pero bajo la necesidad de
dibujar un perfil territorial que sus propios protagonistas trazan (y, por ello, resulta especialmente
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significativo), partimos de la asuncién (autopercepciéon) de que los entornos rurales son mas
“herméticos” y “cerrados” frente a lo ajeno, mas celosos de su intimidad y mucho mas preocupados
por las apariencias y el qué dirdn. Tal es la imagen que la mayoria de nuestros protagonistas ofrecen de
la region de la que forman parte, y parece indudable que tales caracteristicas tendran consecuencias en
la manera de acercarse, entender y asumir una enfermedad que arrastra un evidente estigma social. No
entraremos en este momento a abordar las diferentes caras que presenta la estigmatizacion de la
enfermedad mental (que serd objeto de anadlisis en un apartado especifico de este informe), pero si
conviene sefialar que, en base a tal imagen del territorio que sus propios habitantes ofrecen, tal estigma
alcanzaria tintes particulares en entornos rurales mas temerosos con lo desconocido.

Mientras que las caracteristicas rurales de muchas localidades y pueblos de Castilla-La Mancha
propician el ambiente tranquilo y sosegado que muchas personas con enfermedad mental, y muchos de
sus cuidadores, suelen reclamar como base de una mejora en su calidad de vida, el mismo elemento
parece actuar como arma de doble filo en lo que a los beneficios que supone para la
rehabilitacion/recuperacion: de igual forma que el entorno rural propicia esa tranquilidad y elimina el
estrés, parece ocasionar un contexto en el cual dicha tranquilidad responderia al mero silencio aparente
de comunidades cerradas en las que nadie parece alzar la voz pero muchos “sefialan por la espalda”;
ello propiciaria otro tipo de exclusion, mas velada pero igualmente dafiina, que tiene origen en una falta
de intimidad que se vive como real (frente a la deshumanizacion de las grandes ciudades, la ausencia
de intimidad de los pueblos).

- “No esigual en un medio rural pequeiiito esta enfermedad, que en un Albacete o en un Madrid. ¢ Por
qué? Porque el ambiente es mds tranquilo, si estan en el campo... Entiéndeme, no se lo mismo. La
enfermedad es igual, pero el desarrollo no es el mismo.

- Yla presion, la presion...

- Enlos pueblos es otra cosa.

- La presion que tienen que llevar no es la misma.

- Enlos pueblos es muchisimo peor, creo yo, una enfermedad de estas, porque todo el mundo te
conoce, todo el mundo sabe que te pasa algo.

- Se controla mejor, porque se conoce. Pero en caso de que, por ejemplo, le dé por beber o le dé por...
se controla mejor que si se te va...

- Bueno, en eso si.

- ..enun Albacete, en una capital.

- Tiene sus ventajas y sus desventajas.

- Pero vives donde vives, tu no lo puedes elegir.

- Claro, exactamente.

- Yluego el desarrollo y el estrés para estas personas es muy negativo.

- Si

- Ella esta siempre muy nerviosa.

- El estrés es muy negativo.

- A mihija las aglomeraciones la agobian. Las aglomeraciones de personas la agobian.

- Esnegativo, cada uno en su manera.

(GT Familiares Albacete, asociados)

“- En un pueblo, que sabes que “Pueblo chico, infierno grande”, te cuelgan el sanbenito y no te lo quitas

- Pero eso es en un pueblo, y en una capital que se divide por barrios es igual.
- Porque el barrio que conoce a tu hija...es igual que un pueblecito
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- Pero hay otra salida, en ese caso puede salir de ese barrio. Hay otro sitio a donde ir, pero en un pueblo
de 1500 habitantes, como es el mio, vas o a la plaza, a el Café Sol, o a la biblioteca...tres cosas,
entonces...

- Pero para eso tiene que ser uno pudiente, porque vivir un afio en un barrio, otro en otro...

- No, no, no. No digo vivir

- ...pero tiene mds cobertura espacial para moverse, dentro de la ciudad.”

(GT Familiares Toledo, no asociados)

En cualquier caso, frente a estos argumentos conviene destacar dos aspectos importantes. Por un lado,
que las personas con enfermedad mental (y suele acentuarse entre los perfiles mas deteriorados), ante
la disyuntiva de tener que elegir entre entorno rural o urbano, entre pequefias o medianas localidades y
grandes urbes, manifiestan de forma mayoritaria su preferencia por los pequefios entornos en los que
reina esa tranquilidad que tanto buscan y que tanto bien asumen que procura para su enfermedad. Con
independencia de que puedan o no conocer la realidad de una gran ciudad, o de un entorno mds urbano
del que conocen, lo cierto es que manejan un icono de la gran urbe (con Madrid a la cabeza como
referente) que aglutina todos los simbolos del caos, la inseguridad y el desorden que tan negativos
asumen para sus procesos de rehabilitacion y para su manejo cotidiano. Por tanto, ante la disyuntiva es
habitual aceptar los inconvenientes del entorno rural o las localidades de pequefio y mediano tamano
como mal menor.

- “Yo pienso que lo que tiene un pueblo pequefio es que la gente te conoce y... no tienes, por ejemplo,
como en una ciudad muy grande...

- Yo soy de Madrid, y siempre he vivido en Madrid y Fuenlabrada con mi familia, que también es de
Madrid, y me gustaba pasear por la calle, entrar en los bares apercibido sin que nadie me conociera o
me sefialara con el dedo.

- Moderador: ¢Qué diferencia hay entre vivir en un pueblo y en una ciudad?

- Mejor en una ciudad, o por lo menos en un pueblo de mds habitantes.

- Yo no, yo prefiero un pueblo. Primero, que es mds tranquilo, que vas por la calle si por ejemplo vas a
sacar dinero pues nadie se mete contigo, no como por ejemplo en Talavera de la Reina, que es una
ciudad y tienes que andar ahi con los ojos bien abiertos. Para desenvolverte es mejor aqui. No se puede
comparar con una ciudad, ni mucho menos.

- Moderador: ¢No os gustan las ciudades?

- Amino.

- No, yo pienso que hay muchos mds inconvenientes en una ciudad.

- Amime gustan los pueblos porque son mds tranquilos...

- Ymdas tranquilo que éste... que vas por la calle y nadie se mete contigo...

- Porque aqui nadie se mete con nadie.”

(GD Residencia, Camarena)

- “Yo siempre he dicho que el pueblo es mds pequefo...que tendria que ser como Madrid, para que no
nos conociéramos nadie. Yo siempre lo he dicho el pueblo como Madrid, para que no...

- Alli empecé a conocer lo que era el anonimato, cosas que en el pueblo...claro, yo sali con 13, 14 afios

- Moderador: ¢Pensdis que, por ejemplo, gente que tenga la misma enfermedad, el mismo problema que
vosotros y viva en Madrid va a vivirlo de manera diferente?

- Si, porque como no se conoce nadie...

- Si, seria distinto. Para mejor en cosas y para peor en otras, claro, me imagino
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- Hay mucha gente, te empuja, te metes en el metro y te empujan, vas por la calle y no puedes andar,
casi. Si, hay mucha gente, y eso tampoco es tranquilidad para las personas con enfermedad mental

- Pues hay veces que...yo echo de menos el pueblo

- Moderador: ¢Si? ¢En qué cosas?

- No sé, la tranquilidad. Yo echo de menos eso. Los ruidos...pues alli estd tranquilo

- El afecto, también, de la gente del pueblo. Son muy afectuosos. Siempre hay algun listillo, pero por
lineas generales el pueblo lo que tiene es eso. Mayor confianza y tranquilidad, que es lo que interesa.”
(GD CRPSL Cuenca, Seguimiento diario)

Por otro lado, ante las peculiaridades del entorno rural, quienes emiten el mas claro y explicito juicio en
relacion con las caracteristicas y consecuencias del mismo para quienes padecen enfermedad mental, y
sobre la manera en que tal cosa se traduce en un estigma social o un lastre para la integracién de las
personas con enfermedad mental, son precisamente sus cuidadores, formales o informales. Es decir,
personas especialmente sensibilizadas con el tema (por formacién profesional o porque la vida les ha
situado en la tesitura de tener que convivir con la enfermedad), formadas en la realidad de las
enfermedades mentales y preocupadas por la mejora de las condiciones de vida de las personas con
enfermedad mental. Por tanto, personas que no responden al perfil medio de la poblacién en relacién a
estos temas y que, sin duda, muestran una perspectiva mucho mas critica, en este caso en relacién con
las bondades o las dificultades que las peculiaridades culturales de Castilla-La Mancha brinda a las
personas afectadas. Valga como ejemplo el propio reconocimiento por parte de muchos familiares,
generalmente de avanzada edad (frente a la juventud que caracteriza a los cuidadores formales), del
proceso personal y vital sufrido para, partiendo de esa situacion de desconocimiento que en el
presente observan entre sus conciudadanos, llegar a comprender y aceptar la realidad de la
enfermedad de la persona a su cuidado.

También es necesario sefialar que las consideraciones emitidas sobre el cardcter “rural” de Castilla-La
Mancha parten, al mismo tiempo, del sefialamiento de que esas caracteristicas comunes frente al icono
de “la gran urbe” (ausente en esta Comunidad Auténoma) no implican que todo el territorio castellano-
manchego se comporte como una unidad homogénea y sin fisuras; muy al contrario. Y son los
profesionales de la rehabilitacidn quienes ponen el dedo en esta yaga, que precisamente afecta de
forma muy directa a su labor: existen grandes diferencias culturales entre las distintas zonas que
conforman Castilla-La Mancha, las cuales propician que resulte imposible homogeneizar criterios entre
localidades diversas, algo que redunda en la necesidad de individualizar procesos, tratamientos,
terapias, atendiendo al entorno mas cercano y localista de la persona con enfermedad mental. No
entraremos en detalles que corresponden a otros capitulos del informe, pero resulta necesario
apuntarlo en este momento para dejar claro que, bajo el estereotipo, la imagen y la autopercepcién del
territorio como fundamentalmente “rural”, existe toda una gama de diferencias locales (se exacerba la
percepcion de que “cada pueblo es un mundo” para marcar las diferencias entre provincias, tamafios,
etc.) que requieren de analisis mas focalizados para abordar problemas individuales.

- “Hay una serie de cosas que los usuarios del entorno rural, claro, es otro tipo de adaptacion y otro
tipo de...Y luego, claro, también hay en zonas muy muy rurales, dindmicas culturales que tienen su
influencia, por ejemplo, desde mi punto de vista yo, no tiene nada que ver Torrijos, yo he estado en

dos centros rurales y no tienen nada que ver Torrijos con Consuegra
-No, no
- Yo cuando me enfrenté al luto en Consuegra, dije dios mio, esto es otra realidad, patoldgica...
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- El velatorio en casa...

-...que habria que ponerlo como factor de riesgo, es verdad, porque tu te encuentras de repente
que el usuario...estd aceptado culturalmente el aislamiento social extremo. Es decir, sin television,
sin nosequé, no puede salir a tomarse nada, no puede ir al centro de rehabilitacion... ¢ Por qué?
Porque estd en luto, y el luto dura un afio. Y es como...yo esto no lo tenia en Torrijos, y son dos
zonas rurales, o sea que ya Castilla - La Mancha es tan distinta a La Mancha centro...

- La Mancha centro mds bien, si

-...de el Toledo hablan de la zona de La Sagra al Campo Arafiuelo y vete tu ya a Albacete, a la Sierra
de Albacete, que yo no quiero saber ya éstos pobrecitos como lo llevan, o a los de la Sierra de
Guadalajara...

-Si, si

-...que no se puede homogeneizar en Castilla - La Mancha para nada. Se deberia hacer, a mi me
parece muy interesante, estudio antropoldgicos, mucho mds antropoldgicos, de estudiar realmente
como vive una enfermedad mental en una poblacion determinada, cémo lo viven. Que no tiene
nada que ver cémo lo vive la poblacion de Consuegra con la de Torrijos a pesar de ser en principio
un perfil rural, porque eso viene estandarizado: eres rural, semirural y urbano, otra cosa que es un
poco surrealista. Pero...obviamos todas esas variables, (No? La cultural.”

(GT Profesionales Toledo)

Lo que no se puede negar es que las caracteristicas geograficas del territorio, con buen nimero de
localidades pequefias y poblaciones bastante dispersas, determinan el sentido de muchas demandas en
relacion a la red de Salud Mental (que, por otra parte, suponemos que seran similares a las demandas
respecto a la red de Salud general). Partiendo de la base, por todos compartida, de que el medio rural
estd mas desatendido en relacién a las capitales de provincia y ciudades de mayor tamaiio, se suele
plantear un auténtico problema con las poblaciones que no se encuentran cerca de un ntcleo urbano.
Mientras los profesionales realizan tal apreciacién atendiendo al reparto de competencias entre las
distintas areas de salud (en el sentido de que existen pueblos que practicamente estan equidistantes de
dos areas de salud diferentes y, por ello, parecen estar peor atendidos), los usuarios de la red de Salud
Mental, como parece ldgico, apelan a sus problemas del dia a dia: es necesario mejorar los accesos,
desplazamientos y medios de transporte que comunican los nicleos mas rurales y los centros de
salud, CRPSL y cualquier otro dispositivo necesario. Por lo general, en cuestiones relacionadas con
dicha accesibilidad descansan buena parte de las mas importantes demandas de las personas con
enfermedad mental y de sus familiares, que en ocasiones realizan importantes desplazamientos para
acudir a los centros (motivo que sumado a otro tipo de reticencias puede provocar que los recursos no
se empleen tantas veces como seria posible).

- “Enlos medios rurales, pues habrd que ir llegando, porque se quedan bastante desprotegidos...
- Sisi

- ...nollegan, no llegan.

- Alli se desplazan, en Villarrobledo se desplazan.

- Pero claro, la atencion no puede ser la misma.

- Claro, no se puede.”

(GT Familiares Albacete, asociados)

“Ahora nos encontramos con gente que lleva medicaciones de hace 12 afios, de ... un psiquiatra que paso
por alli y les atendio, y algunos que ya no estdn yendo a salud mental porque se han perdido en la red y
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bueno, el poder llegar nosotros a esos sitios y atenderlos para ellos es... Y también en otros pueblos se
van haciendo algunos programas... porque es que no son solo los pueblos, son las aldeas y a veces la
gente tiene dificultad de llegar de las aldeas al pueblo, o sea, si no llegan al centro, imaginate... a veces
tenemos que pensar cudl es el dia para que pueda ir en el autobus que pasa y lo lleve...”

(GT Profesionales Albacete)

“A mi si que me encantaria, porque si no estuviera el centro tan lejos, y sé que necesito
psicologos cada dos por tres, y psiquiatras, porque no estoy bien, pero que estuvieran mds
cerca si... lo agradeceria muchisimo.”

(GT CRPSL Valdepeiias, Trabajo previo)

M3s alla de todas estas consideraciones sobre las peculiaridades del territorio, lo que es cierto es que la
percepcion general asume que Castilla-La Mancha se encuentra en un lugar destacado en lo que se
refiere a los recursos, el sistema y la atencion en Salud Mental. Esto es algo que manifiestan
especialmente los familiares, y muy especialmente quienes pertenecen a alguna asociacion,
acostumbrados a tratar e intercambiar experiencias con pacientes y cuidadores formales e informales
de otras regiones de Espafia, en las que no observan una planificacién ni una evolucién en Salud Mental
como la que creen que se tiene en su Comunidad. Evidentemente, esta percepcién no implica que no
sefialen la necesidad de ampliar determinados recursos ni reclamar derechos en relacion con la
atencion especializada para enfermedades mentales; mas auin por cuanto los temas relacionados con la
salud siempre parten de la conviccion general respecto a la idea de que todo recurso es poco (mucho
mas y de forma evidente cuando el tema en concreto te afecta a ti, a tu familia o a tu labor profesional).
Pero lo cierto es que el tono general parece tener presente que, dentro de lo que cabe, “no nos
podemos quejar”.

- “Yo, como desconocia todo esto, yo me pensaba, me pensaba, bueno, me pensaba, no sabia que
esto estaba asi. En Castilla-La Mancha.

- Estd muy avanzado.

- Yen Castilla-La Mancha en comparacion con otras comunidades vamos a la cabeza.

- Nolo sabia.

- En medios que tenemos.

- Si si, sl

- En medios que tenemos. Hemos estado en unas jornadas en Cuenca que han sido a nivel nacional,
de todas las comunidades, que os habradn dicho a vosotros si queriais ir.

- Si, en Cuenca.

- Si, estaba en Cuenca.

- Dos dias o tres han estado.

Si, tres dias hemos estado alli. Y en comparacion, de verdad, que estamos bastante bien.

(...)

- Yo estoy maravillado. Yo que pensaba, ya lo he dicho antes, que esto funcionaba asi en Castilla-
La Mancha, no lo pensaba, antes de llegar a donde he llegado. Con la enfermedad de mi hija. Yo

no lo pensaba. Porque yo, en el otro tipo de medicina, hay veces que vas, se me ocurre ir al

médico, y voy y le digo, si le he dicho que me pasa esto y me ha mandado esto, que sabe que

esto a mi no me hace nada, porque ya me lo ha mandado otras veces, y tal y cual, y cada vez

que... otra cosa mds, un poco mds... pero en esto en cuanto al psiquiatra, y a la concilia... eso
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que llevan, alli en mi pueblo, éeh?, yo de otros sitios no hablo. Lo llevan muy bien. No digo
porque sea mi pueblo ni porque sea...”
(GT Familiares Albacete, asociados)

Esa imagen de Castilla-La Mancha como Comunidad Auténoma que esta a la cabeza en Salud Mental
estd sustentada en dos pilares. Por un lado, en base a la convicciéon de contar con recursos bastante
adecuados a las necesidades y que resultan novedosos en comparacion con otras regiones de Espaia
(con los CRPSL como iconos de ese liderazgo). Recursos que no sdlo se valoran como unidades de apoyo
y atencion en si mismas, sino como plataformas a partir de las que se va mejorando en el tiempo la
manera en que se abordan y tratan cuestiones tan complejas como las relacionadas con la salud mental.
Asi, en esa perspectiva del antes/ahora, en la que la Fundaciéon y los CRPSL encarnan los pasos que se
estan dando en el “ahora”, la opinidn general parte de la conviccidn de que ahora es mucho mejor el
trato y la atencion en relacion con las enfermedades mentales, y de que los tratamientos son mucho
mas especificos, individualizados, y ajustados a las necesidades y posibilidades de los pacientes.

- “Yo por desgracia tengo un familiar, una tia...

- ...es un refugio para nosotros

-...una tia que ya tiene 80 afos y ha tenido una enfermedad de toda la vida. Entonces lo que
habia era prdcticamente atarlas, ella estuvo hospitalizada en Lopez Ibor, en Talavera y era
amarrada, a base de descargas eléctricas y medicaciones para tenerla como un zombi. De eso a
esto...

- Se ha ganado mucho

- Que nosotros a lo mejor no veremos que funcione super de maravilla como quisiéramos, pero
desde luego los que vengan detrds, si esto sigue asi yo pienso que...

- Ganan en vida, ganan en salud y ganan mucho tanto las personas con enfermedad mental
como los familiares.”

(GT Familiares Toledo, no asociados)

“Lo que es psiquiatria, vamos a mi tampoco me ha tocado psiquiatria antiguamente... celadores que
me han contado mds mayores que eso era una cosa disparatada lo que hacian alli, el maltrato que
hacian alli era...

- S

- ...me lo ha contado gente, y ahora ha evolucionado mucho, bastante.

- .. haycadauno...

- Amime lo han contado antes, que...

- Que los ponian inyecciones de aguarrds, que los dejaban con sus necesidades encima, que los
pegaban, que... bueno. Era increible aquello hace muchisimos afios.”

(GT Vivienda supervisada, Toledo)

- Yo estuve yendo al PRIS... una hora al dia ibamos, y nos pagaban 150 euros por ir, y también nos
hacian pues actividades, pero menos... no era como esto, no era... tan especifico, tan... analizante...
era charlar, charlar y llorar, y que nos consolasen.

(GT CRPSL Toledo, Trabajo previo)

Por otro lado, la ventaja de Castilla-La Mancha se intuye en la percepcidn de la existencia real de una
red de Salud Mental, en la que se aprecia, en lineas generales, buena sintonia y coordinacion entre la
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Fundacion SocioSanitaria de Castilla-La Mancha y el Sistema de Salud. Es interesante observar cdmo la
mera percepcién de que efectivamente existe una red ya se valora, por si mismo, como un elemento
positivo y beneficioso para el mejor desarrollo de los recursos en Salud Mental. Parece evidente que tal
cosa nos remite a los tiempos en los que esa red no existia o era aun un proyecto, y al hecho de que en
este momento las personas con enfermedad mental y sus familias cuentan con cauces mas perceptibles
para canalizar sus necesidades en este terreno. Otra cosa sera analizar con mayor detalle si esa red
funciona de forma dptima, o al maximo de las posibilidades que ofrece y las potencialidades que genera.
En este sentido son los profesionales quienes tienen mas cosas que decir, desde un prisma mucho mas
especializado y centrado en sus competencias, mas alld de la percepciéon general de los cuidadores
informales de contar ahora con mas elementos sobre los que apoyarse.

“Hasta la fecha hay muy buena coordinacion, en cuanto la directora del centro, aparte yo soy de la
asociacion de padres de las personas con enfermedad mental, que es una asociacion que estd fundada
desde que se hizo el centro... el centro viene de lo que hizo el ayuntamiento a nivel de ayuntamiento,
puso alli el local y puso y luego ya pues como FSCLM, la Seguridad Social, en su caso, en fin, que hay una
colaboracion que hasta la fecha va bien.”

(GT Familiares Albacete, asociados)

3.2. La Atencion Primaria, los servicios de psiquiatria y el papel de la Fundacion

Cuando surge un problema relacionado con la salud mental, los servicios de Atencién Primaria,
Urgencias Psiquidtricas y Psiquiatria son los que entran antes en contacto con los usuarios son las
principales puertas de entrada a la red de atencion. Por ello resulta interesante observar cuales son las
valoraciones de tales servicios en el contexto de la red de Salud Mental de Castilla-La Mancha, mas aun
por cuanto son realizadas por personas que han seguido teniendo relacidn con las distintas fases en la
evoluciéon del sistema de Salud Mental y, por ello, cuentan con una perspectiva global de la red y sus
momentos.

Lo primero que podemos constatar es que existe una percepcion bastante generalizada en el sentido de
gue existe un mal servicio de “psiquiatria de base”, tanto en lo que se refiere a la atencion psiquidtrica
en urgencias médicas (insuficiente, escasamente personalizada, lenta), como a la falta de continuidad
de los tratamientos y a la desatencidn de pacientes que se quedan “colgados” en el sistema.

- “Cuando vas a psiquiatria... en general creo que hay mal servicio de psiquiatria

- Moderador: ¢ Malo?

- Malo. Hay un servicio malo en general, si tienes la suerte de que te toque un buen psiquiatra,
te dura poco, porque casi siempre lo cambian

- Yo fui en Noviembre, y hasta Abril no tengo que volver

- Pues yo voy todos los meses

- A mi me suelen dar de medio afio en medio afio

- Yo en Abril tuve una crisis después de verme en psiquiatra, no estaba en psiquiatria y la crisis
la sobrellevé porque me aumentaron la medicacion, me pusieron mds medicacion... mi hermana
entiende mds o menos de medicina y empecé a tomar mds medicacion y entonces se sobrellevo.
Pues desde Abril hasta el 19 de Enero no he vuelto a tener cita. Luego, si tienes la suerte de que
el psiquiatra es bueno, pues te atiende, te conoce y tal. Pero cada vez que llega un psiquiatra, a
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empezar otra vez la historia de nuevo...

- Pues yo no, qué suerte tengo dios mio

-...en los 5 afios que llevo aqui en Guadalajara he cambiado tres o cuatro veces de psiquiatra

- Yo dos

- Es una barbaridad, no te conocen y tienen que volver a empezar otra vez el historial, tiene que
volver a conocerte... una barbaridad.”

(GD CRPSL Guadalajara, seguimiento ocasional)

- “Que atendiesen un poco mejor las urgencias, cuando vamos enfermos... son un poco también...
- Yo... tuve una recaida y estuve esperando para que me atendieran cuatro horas.

- Yelestado en que estds cuando recaes...

- Queyo decia, me voy y que le den por saco al médico, porque cuando me atienda ya se me ha
pasado esto.

”

- Ylo unico es que se necesita es medicina. Simplemente que te administren medicina y ya estd.
(GT CRPSL Valdepeiias, trabajo previo)

Mencidn aparte merece el analisis que realizan los pacientes de los Hospitales Psiquidtricos, por los que
han pasado buena parte de ellos en internamientos mas o menos frecuentes. Frente a la perspectiva de
un hospital psiquidtrico como centro especializado en el que aprender a manejar su enfermedad y
cuidar sus recaidas, el discurso apabullantemente mayoritario (que ademas se expresaba de forma
continua y espontdnea) incidia en la vision de los internamientos psiquiatricos como verdadero
problema (incluso fruto de traumas personales), no ya porque ello implicara una fase personal de
debilidad frente a su patologia, sino por el tipo de dindmicas y contextos a los que el paciente debe
acostumbrarse, en la mayoria de los casos reconocidas (por los pacientes) como perjudiciales para su
animo, su confianza y, en definitiva, su evolucién. Dindmicas que tienen que ver con el hecho de que en
muchos hospitales psiquiatricos se mezclan personas con enfermedad mental con patologias de
diferente naturaleza (mentales e intelectuales, por ejemplo), e incluso con distintos perfiles de
marginales sociales, como drogodependientes o “delincuentes” a los que han diagnosticado algun tipo
de trastorno. En su propias palabras, en tales centros “ves lo que no quieres ver” y tal situacién
“descoloca”, “hunde”, “desestabiliza”, “desmotiva”; aspectos que, evidentemente, no contribuyen a que
el paciente perciba su patologia desde la normalidad de un problema sanitario crénico y su consiguiente
proceso.

“En un psiquidtrico se supone que estdn enfermos mentales, y ahi habia alcohdlicos, drogadictos,
ancianos, y lo que menos enfermos mentales. Entonces, se formaba una patata ahi tan gorda que...
podia pasar cualquier cosa en cualquier momento. Pero gracias a dios llevo ya nueve afios sin ingresar 'y
estoy muy contento con el centro, la verdad.”

(GD CRPSL Tarancon, fase intervencion)

- “Yo cuando estaba en el psiquidtrico, pues... estabas con gente que no debias estar, porque...
hombre, yo no soy mds que nadie ni menos...

- Pero lo pueden mezclar todo. Quiero decir que hay gente de todo tipo.

- Hay gente que estaba en la cdrcel, y a ver qué...

- Es que nos mezclaban a todos, nos ponian a todos por igual.”

(GT CRPSL Valdepeiias, trabajo previo)

Por todo ello, salir del psiquidtrico tiende a ser interpretado como “salir del gueto”, y cualquier paso
hacia la incorporacidn a otro tipo de recursos, como un avance personal.
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“Yo estaba en el psiquidtrico y alli tenia que ver cosas que no...(...) alli tienes que ver lo que no quieres
ver, pero no tienes mds remedio. Te han dejado alli porque alguien tiene que estar. Pero personas asi,
como nosotros, que nos valemos... los pisos esos es lo mejor que han podido hacer. Porque si nos tienen
que dejar en el psiquidtrico a todos a los cuatro dias quedamos k.o.

- Es que estaba muy mal, ahora se va mejorando bastante la... porque no es lo mismo estar, imaginate,
a mi me metieron con discapacitados, con sindrome de down, aquello...bueno, hacia cosas, porque yo
tenia bastante trabajo hecho. Pero vamos, veias que no era tu sitio ni que tampoco veias alli, era muy...lo
que hacia era desintegrarte mds, y para atrds. O sea, que habia cosas que...

(...)

- Es que el psiquidtrico no es para gente...

- El psiquidtrico es que, varias veces tienes que ver lo que no quieres

- Pero que no es un sitio para estar como tu ni...ni de mis hermanos, que los tengo mal, pues ellos ni se
enteran y bueno, tienen para pasearlos y tal. Pero vosotros, que estdis asi, mds o menos, pues como
nosotros, yo eso lo veo muy mal. Aunque los saquen...yo no sé si conoces a alguien y si se quejardn o no...
(...)

- Si, yo he conseguido hacer... me costé mucho al principio, porque yo no salia del circulo, yo veia que
esto era un circulo cerrado, habia tenido mis amigos, que iban, venian: una vida normal...pero cuando te
quedas encerrado en un circulo, sobre todo cuando estuve con los discapacitados intelectuales...digo
madre mia, pero ¢ Qué pasa aqui, esto qué mundo es? Un poco lo que le paso a Salva y tal. Yo me veia
con capacidad, pero de pronto parece como que te...cierras las puertas y se te limita todo...”

(GD CRPSL Cuenca, seguimiento diario)

Junto a este problema en relacidn con la atencién psiquidtrica, la critica incide en que es precisamente
el escalén previo a la misma el que origina que tales problemas se multipliqguen o queden en mayor
evidencia. Se refieren a la Atencién Primaria, momento en que se pueden encauzar adecuadamente o
prevenir determinadas enfermedades mentales, maximizando la posibilidades de éxito de posteriores
tratamientos. Pues bien, son muchos los argumentos que sefalan precisamente que el sistema
encuentra fisuras desde la base, originadas en la en la falta de formacion mas especializada y orientada,
en la falta de seguimiento de determinados casos y patologias, y en la descoordinacidn entre Atencion
Primaria y Salud Mental.

“Atencion Primaria no se mueve del despacho, Atencion Primaria puede hacer un expediente, derivarlo a
salud mental y el usuario no va. Y ya estd, se queda ahi. Nosotros estamos asumiendo esos
casos...sabemos que no, es decir, sabemos por nuestro protocolo y tal que no es perfil, que no los
tenemos que atender y tal, pero estamos dando esa respuesta.

{...)

- Vamos a establecer un protocolo de coordinacion con casos que detectéis de salud mental y les
damos un perfil, iNo? por ejemplo, usuarios que llevan mds de X afios tomando la misma
medicacion sin ninguna modificacion es raro. Es raro.... intentas contactar con ese usuario. No le doy
la receta al familiar y le decis que tiene que venir el usuario, que le tienes que valorar y tal. Y si veis
que es un usuario que estd desenganchado de la red, bueno, os ponéis en contacto con nosotros,
trabajo... no vamos a hacer este trabajo, es decir, ya no es que te metas, es que son rigidos, es que
dicen que eso es trabajo de psiquiatria, no se van a meter. Si el psiquiatra lleva...y ocho afios sin ir
por su consulta y no se ha preocupado, éPor qué el médico de atencion primaria se tiene que
preocupar?, es lo que te devuelven, te lo devuelven a ti, y eso tiene un impacto en el usuario
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- Claro

- El usuario estd desatendido

- Yademds...

- Y no se le hace ni un sequimiento cardiovascular...a nivel fisico, ya, estamos hablando

- s, no, no ese es un problemon también

- ...el médico de atencidon primaria parece que las personas de enfermedad mental no tienen
enfermedades fisicas...

- Ajé

-Si

- ...siempre es, bueno, éste es el loco que estd aqui dando por culo, no sé qué...no, no, es que tiene
un problema real de diabetes

- ... yes que de la esquizofrenia no se mueren, se mueren del resto...

(GT Profesionales Toledo)

-“Es que ya si la fisura estd en atencion primaria, atencion especializada tu imaginate ya el circuito ¢no?
Es decir, la moda que tienen ahora los médicos de recetar sin que esté el paciente, pues claro, descubres
pacientes que llevan como unos ocho afios sin ir al psiquiatra y con la misma medicacion, ¢ Por qué?
Porque nunca va, se lo recoge su madre, se lo recoge su no se quién...

- Y citdndoles...y poniéndole plenures, eh...

- Y claro, con benzodiazepinas ocho afios, es decir, que son unos yonkazos de mucho cuidado y tu llegas
al médico y le dices “Oiga, disculpe, que vengo a hablarle de tal persona” “Ah, no sé quién”, “Pues usted
lleva ocho afios recetdndole esta medicacion”, “Ah bueno, pues vendrd su familia a recogerlo” “Ya, pero
me parece que es una negligencia profesional”. Y Hace la puerta: pum! iNo? Pero es que se lo tengo que
decir tal cual, lo suyo es una negligencia.”

(GT Profesionales Toledo)

Que los primeros contactos de los usuarios de la red de Salud Mental con la misma se realicen de la
mejor manera posible resulta esencial para no truncar su adecuada integracién en esa red y las
consiguientes posibilidades de mejora y rehabilitacién. También resulta esencial para la FSCLM, ya que
sus potenciales usuarios son generalmente derivados desde los servicios de salud mental. Por tanto, la
incorporacion a los CRPSL u otros recursos de la Fundaciéon es considerada, desde los propios pacientes,
como una segunda fase de su tratamiento.

En este contexto de analisis, el papel de la FSCLM resulta crucial y positivo, como referente de estos
recursos que, anteriormente, no existian y ahora si. Desde los usuarios se esgrimen los argumentos mas
elocuentes en este sentido, sin duda cargados de la esperanza que despierta encontrar un verdadero
apoyo para una enfermedad tan complicada de manejar, entender y explicar. En muchos casos, apoyo
que llega tras afios de soledad e incomprensién por parte del circulo mds o menos cercano, y tras
mucho tiempo sin referencias publicas a partir de las cuales cimentar la esperanza de mejorar su calidad
de vida. Por ello no es extraino que observen a la FSCLM como algo esencial en sus vidas, sin cuyos
recursos estarian “tirados”; eso si (y como refleja la siguiente cita), asumiendo su papel como
contraparte esencial para que esa misma red crezca adecuadamente.

- “Esto es como un conjunto, éentiendes?, y Fislem y todo esto, si no hubiera esta gente que nos
cuidara, pues entonces nosotros no nos... es que pensamos que nos daban, a lo mejor no nos daban
nada y estabamos en una alcantarilla debajo de un puente. Si no fuera por todas estas personas
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pues no estadbamos en ningun lado y encima no nos daban nada. Tirados en la calle. Y eso, y claro,
también por nuestra parte ellos también estdn trabajando, tienen su trabajo, es decir, que tan
importante es una cosa como otra, y todos marchamos bien”.

(GT Toledo, Vivienda supervisada)

Desde los profesionales se observa el papel de la Fundacién de forma légicamente mas técnica, y
fundamentalmente en relaciéon con su propia labor profesional y el lugar que ocupan en el entramado
de la Salud Mental y la rehabilitacién. Asi, en lo general destacan la responsabilidad de la Fundacién
como institucidon que debe proteger y poner en valor el rol de los profesionales de la rehabilitacion
dentro del Sistema de Salud. En lo particular, en las cuestiones que afectan a su dia a dia laboral,
asumen que la Fundacién es el organismo del que dependen las relaciones institucionales y
“diplomaticas” respecto a la red de Salud, que pueden facilitar o entorpecer sus cometidos pero que, en
cualquier caso, los condicionan.

“Yo ahi veo una ventaja de proteccion de tu rol, de tus funciones al estar FISLEM. Eso si que es verdad
-Si

-Si, si

- Incluso con familiares, con otros recursos...ahora con otros recursos yo si que siento mucho que como
centro de rehabilitacion eres mds la casa de FISLEM é¢no?

-Si

-Yen FISLEM, es verdad, se estdn haciendo un monton de dispositivos y de cosas pero...salud mental,
hospital de dia, a mi me da la sensacion de que ellos lo viven mds como unas relaciones, utilizando la
metdfora, nosotros la familia y ellos las relaciones mds diplomdticas, pienso yo.”

(GT profesionales Albacete)

3.3. La coordinacion desde la vision de los profesionales

Como es légico, el analisis de la red de Salud Mental que aportan los profesionales de la misma
(psicdlogos, trabajadores sociales, monitores, educadores, técnicos de integracidn, terapeutas
ocupacionales) plantea argumentos mucho mas técnicos y detallados, y centrados en lo que a su labor
cotidiana afecta. En este sentido sus argumentos resultan mucho mads criticos, cuestionando la misma
base del trabajo en red: el argumento general de los profesionales del sector incide en que no existe el
adecuado trabajo en red ni la necesaria coordinacion entre las diferentes areas de la Salud Mental;
algo que dificulta el desempefio de su labor y el aprovechamiento de los recursos existentes. Asi,
plantean una situacién en la que el trabajo conjunto parece depender en exceso de voluntades
individuales, sin los necesarios protocolos de actuacidon que sistematicen los procesos entre areas.
Panorama que estaria definido por el trabajo y el sacrificio de profesionales voluntariosos que
encuentran trabas para desarrollar al maximo sus capacidades precisamente en el entramado sanitario
que les cobija.

-“Claro. Pero en principio como...yo un poco lo que observo es como hay muchos profesionales
que plantean esto, como depende...al final es un faena, pero la red muchas veces depende de
las voluntades individuales que eso yo creo que es un problema al que nos enfrentamos. Que te
toca un psiquiatra con un concepto de trabajo en red implicado...fenomenal

- Claro, claro, claro

- Que te toca...

- Pero no es lo habitual
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- Claro, bueno, hay de todo pero al final depende un poco de voluntades individuales, un poco
de que a él le dé por ahi, que eso yo creo que es un problema.”
(GT Profesionales Toledo)

- “Yo en general tengo buenas experiencias, pero se nota muchas diferencias segun el profesional que
sea...

-Si

- Claro

- Eso es algo que me hace pensar, que no hay indicaciones claras en ese sentido.”

(GT Profesionales Albacete)

El planteamiento critico de los profesionales se realiza desde un posicionamiento que claramente
diferencia su ubicacién como trabajadores de la rehabilitacién frente a los servicios de atencidn
psiquiatrica, que encarnarian a lo que se conoce como “Salud Mental”. Es decir, que los propios
profesionales asumen su papel como recurso externo e independiente de la red de Salud Mental, y
desde tal posicién analizan lo que entienden que deberia ser una mejor coordinacién, desde los CRPSL
con “Salud Mental”, y dentro del propio sistema de “Salud Mental”. En primer lugar, porque observan
gue en no pocas ocasiones existen dobles mensajes entre los servicios de psiquiatria y los CRPSL, que
redundan en perjuicio de los usuarios.

“- Muchas veces los psiquiatras lanzan un mensaje totalmente contradictorio al que se estd dando en el
centro de rehabilitacion, a pesar de que se le ha dicho desde el centro de rehabilitacion que estamos
trabajando en esta linea, en aquella y tal...”

(GT Profesionales Toledo)

En segundo lugar porque, desde la paradoja que supone auto-posicionarse como parte de un recurso
independiente a la red de Salud Mental cuando su labor sélo adquiere pleno sentido estando inmersa
en esa misma red de atencion a las personas con enfermedad mental grave, dibujan un panorama de
continua lucha o toma y daca entre esas dos partes independientes de la red. Tira y afloja por el cual la
descoordinacién tiende a atribuirse a la otra parte (no tenemos los argumentos de los psiquiatras, pero
desde los profesionales de la rehabilitacién se asume que asi seran): se les exige sistematizar procesos y
depurar protocolos cuando en Salud Mental no se hace, de igual manera que se pide “orden” a los
CRPSL cuando el problema de base es la lucha de competencias en el propio seno del sistema de Salud
Mental. Tales son los argumentos esgrimidos.

“Nos piden programas sistemdticos de sesion por sesion y luego... y no lo estdn haciendo, eh....y de hecho
con todos los programas, los hemos tirado todos, o sea, no queremos que sepa lo que es un delirio,
hemos cambiado todos los programas y se supone que lo que deberiamos hacer es programas
sistemdticos de sesion por sesion... Creo que es dificil escapar, a intentar que se hagan bien las cosas
évale?, que luego pasa en el resto de la red, es decir, que nosotros estamos aqui superprotocolizados
pero luego te vas a salud mental y el psicélogo pasa el Roscharch, tienes a psicélogos en USM'’s, en salud
publica pasando el Roscharch, que dices “Ni tanto ni tan calvo”. Ni todos con el mismo patrén ni que uno
pase el Roscharch cuando se sabe que no tiene evidencia y que joder, que la gente que va a la unidad de
salud mental, tienes que hacer cosas que minimamente funcionen. Aunque no sea el llevar al dedillo... no
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todo tiene que ser con evidencias, programas sistemdticos. Un poco la clave ahi es como escapar, como
llegar a un punto de equilibrio entre una cosa y otra. Yo veo que lo complicado es eso.”
(GT Profesionales Toledo)

- “Yo creo que en ese tipo de nosotros nos tenemos que mantener un poco al margen, porque mira, otra
cosa que puede tener positiva los procesos es quitarle poder al psiquiatra, vale, estdan los psiquiatras, los
facultativos, psicélogos clinicos y otros profesionales. Por ejemplo, que el gestor del caso pueda ser una
enfermera, un trabajador social... es verdad que el responsable siempre va a ser el facultativo, esa parte
ahi, clinica la vas a tener, pero yo creo que en ese sentido puede estar bien, porque la red, realmente
tengo la sensacion que en la red de salud mental todo el tema de las competencias es un problemén... de
hecho, tu les ves que entre ellos, tu a través de la trabajadora social, yo también tengo a los
trabajadores sociales, para mi es mi contacto directo con salud mental salvo casos puntuales, telefonicos
con el psiquiatra, pero si no, trabajadora social. Pone una coordinacion y el psiquiatra, le dice al
psiquiatra, "Oye, que he puesto una coordinacion con CRPSL tal dia", el psiquiatra no se lo dice al
psicélogo. Hay las peleas que hay con el tema de competencias en la unidad de salud mental...”

(GT Profesionales Toledo)

En el contexto de esa descoordinacién planteada entre los CRPSL y el area de atencién de salud mental,
desde los profesionales de la rehabilitacidon se sefiala la importancia clave de las enfermeras (mayoria
de mujeres) y los/las trabajadores/as sociales que trabajan en los servicios de salud mental. Figuras
clave como nexo directo de interlocucion y como auténtico eslabén que une las dos partes de la
atencion que requieren las personas con enfermedad mental. En buena parte de los casos (segun
sefialan nuestros protagonistas), figura mucho mas asequible, cercana y receptiva que los psiquiatras
bajo cuyo mando trabajan y que, ademas, puede llegar a realizar un seguimiento mas adecuado y
continuo de los pacientes que son objeto de atencion a ambos lados de la ficticia frontera trazada en el
tratamiento y rehabilitacion de las enfermedades mentales (ficticia porque la persona vive su proceso
como unico y las ayudas y tratamientos que recibe como un conjunto de elementos encaminados a un
mismo fin). En definitiva, enfermeras/os y trabajadores/as sociales como auténtica figura con la que, de
forma habitual, “trabajan” los profesionales de la rehabilitacion.

- “éPero vosotros, si que percibis que hay atenciones positivas con salud mental?

- Si, si, si

- Si, claro

-...por no transmitir sélo lo negativo....

- Si, hay excepciones que hablamos en...

- Claro, hay psiquiatras con los que se trabaja muy bien, es cierto ¢ Vale?

-Si, si

-Y hay figuras dentro de la red con las que trabajas mejor que con otras

- Hombre...claro, esto va a decir “Tu eres trabajador social“, pero yo trabajo mejor con los trabajadores
sociales de la unidad de salud mental

- Yo también trabajo mejor con los trabajadores sociales

- Muchas veces digo, llamo a la trabajadora social y me quito de problemas, es decir que, figuras que
luego son totalmente subestimadas dentro de su unidad

- Incluso las enfermeras, que llevan el control de los inyectables, estén muy pendientes de ellos porque
los ven a lo mejor cada quince dias, entonces es mucho mds fdcil contactar con esa enfermera que le
lleva, decirle el problema y que esa misma enfermera hable con su psiquiatra y establezcas ahi un poco,
un canal un poco mds... y si que es cierto que por ahi funciona bien.”
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(GT Profesionales Toledo)

“Nosotros si que tenemos muy buena coordinacion con la enfermera de salud mental...es lo que tu dices
de los profesionales

- Son como el canal a través de que llegamos a ellos. Los enfermeros, hay algunos enfermeros que no
saben llegar...

- Claro

- Exacto

- ...a nosotros nos pasa alli también. La coordinacion, segun el profesional va a ser buena o mala. Hay
unos mds dispuestos otros menos y a veces segun el momento...temporal, jeje

- Vital, jeje

- Eso es, ja, ja, no sé como decirlo, el momento vital que esté pasando esa persona. Y luego hay personas,
como la enfermera que muchas veces nos facilita mucho el trabajo y el acceso a informes, en el tema de
citas...

- De verdad, por ejemplo, es que coincidir en un curso, es una maravilla si coincides con enfermeros y
sintonizas bien, eso es un lujo luego para hacer todo tipo de...

- Tiene su utilidad

- Los enfermeros son ahi un pilar importante, si, si. Los psiquiatras son muchas veces menos accesibles,
claro, por tiempo, por la consulta, que tienen pacientes cada cinco minutos...

- Si, claro

-... es dificil acceder a ellos.”

(GT Profesionales Albacete)

Siendo tal el planteamiento en relacidon a cdmo suelen ser los procesos de comunicacion y coordinacion
que mejores resultados les reportan en sus desempefios cotidianos (evidentemente habra casos y
casos), una de las mayores quejas que mantienen los profesionales de los CRPSL es que, a pesar de ello,
siempre son los psiquiatras quienes tienen la ultima palabra y “llevan la batuta”, muchas veces sin
estar lo suficientemente familiarizados con la verdadera situacién del paciente, o con demandas y
necesidades que se escapan a la medicacién.

- “Luego tienes que ir al psiquiatra, que el psiquiatra estd ajeno a todo esto, es decir, es otro
mundo...

- Ajé

- ...y que son los que tienen la batuta, para mi son cosas tan, (...) tan institucional y tan

absurdas, ¢No? Un poco cuando, los centros de rehabilitacion ven al usuario prdcticamente a
diario, los psiquiatras los ven una vez al mes el que tiene suerte y sin embargo tienen mucho

mds poder de decision sobre el itinerario el usuario un psiquiatra pues que un monitor de un
centro de rehabilitacion que lo ve todos los dias...

- ()

- Porlo menos que asuma la dimension médica ¢ No? Que si tu vas a intermediar una dimension
meédica quédate en la dimension médica. El problema es cuando ya se meten (No? En el resto

de dreas y van cortando (No? ... el bacalao.”

(GT Profesionales Toledo)

Partiendo de este planteamiento, sin duda critico, no todas las visiones resultan tan negativas. Al echar
la vista atras y realizar un analisis de la evolucion de los procesos, el discurso general de los
profesionales no deja de apreciar una mejoria respecto a escenarios pasados y asume que, en la
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actualidad, el area de Salud Mental va tomando conciencia de la existencia de recursos como los CRPSL,
y de como pueden integrarse en la red y aprovecharse en beneficio de los pacientes.

- “Yo lo que veo es que van tomando conciencia en salud mental cada vez mds

- Eso también

- Falta mucha, eh

-Si

- Pero se nos han abierto muchas puertas desde que somos un dispositivo de centro de rehabilitacion. Y
los psiquiatras, la unidades estdn mucho mds concienciadas. Y por lo menos que nos conozcan.”

(GT Profesionales Albacete)

Pero tampoco escapa a la critica la manera en que los profesionales de la rehabilitacién analizan la
forma en que el sistema de Salud Mental aprovecha los recursos que ofrece la Fundacidn. Asi,
consideran que muchas veces los CRPSL tienden a ocupar las lagunas que deja la red general de salud
mental. Esto provoca lo que plantean como una situacién en la que se ven desbordados y por la que
deben adaptar sus objetivos y planteamientos genéricos (por ejemplo, limitarse a desarrollar una labor
ocupacional en los CRPSL cuando los objetivos iniciales son cubrir las carencias en el terreno de la
preparacién laboral de los usuarios). La solucion inmediata a esta situacién parte, segun los
profesionales, de una premisa basica: limitar las derivaciones desde las areas psiquiatricas para asi
poder mejorar la coordinacion y la atencion.

- “Yo creo que queda muchisimo trabajo por hacer, pero vamos, yo llevo desde el 2002 en esto y ha
habido cambios significativos importantes y a mejor, evidentemente...

-Si

-...y creo que en el drea laboral esto ha sido un poco de revolucion. Por ejemplo, en Villarrobledo es una
carencia grande que tenemos, porque lo laboral, nada, no tocamos. Es una pena también, porque...

- Pero lo ocupacional si

- Lo ocupacional si, hacemos (...) pre-laborales, hacemos las bolsas y tal. Pero es que luego es meramente
ocupacional, el perfil de usuarios que nosotros tenemos tampoco ayuda para eso

- Estan muy deteriorados, a lo mejor

- Si, es que casi todos son de soporte, los usuarios que nosotros tenemos...

- ¢Eso por qué es, porque otras personas con mds capacidades no son derivadas?

- No sé, hay gente que también...pero es verdad que hemos tenido gente, pero que se termina yendo.
Tuvimos a dos usuarios, uno de ellos estd trabajando en Alcdzar y el otro chico se vino aqui, a Albacete
- Al ver que no se le da una respuesta...

- Claro, nosotros a nivel laboral no tenemos expectativas ninguna, entonces tienen que salir. Y la verdad
es que a veces lo intentamos reorganizar, pero es que decimos ¢Y qué? No sé que es antes, el huevo o la
gallina, porque no tenemos usuarios, ¢ COmo vamos a abrir un recurso, vamos a intentar apostar por
algo puramente laboral o mds...? Y a lo mejor te derivan a gente, te derivardn gente...y estamos ahi un
poco estancados con lo laboral y estamos limitados en Villarrobledo. Yo creo que ahi deberiamos dar un
empujon de alguna forma, no sé como, pero en el drea laboral tenemos carencias. A veces dices, si lo
tuvieras, a lo mejor lo utilizarias y seria una manera de abrir brecha. Pero claro, quién va a apostar por
ahi'si no...

- Ya, es un poco complicado.”

(GT Profesionales Albacete)
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- “En general yo creo que la tendencia es a mejorar la coordinacion con todos...

-Si

- Si...y también a cada vez demandarnos mds al centro de rehabilitacion, que eso hay que verlo en
positivo

-Si, si

- Exacto, que ya llaman ellos también

- iYa llaman, ya llaman! “Soy psiquiatra” ¢ El psiquiatra me estd llamando?

- Nosotros es que por ejemplo tenemos, como ya no podiamos mds...hay lista de espera. Entonces eso,
claro, porque nosotros ya planteamos “Tenemos que cerrar, ya no podemos mds” Y entonces la junta
directiva buscé una solucidn. Y al final “Por favor, no podemos cerrar, las familias, etc.” Y entonces
bueno, vamos a poner un flujo de entrada que no se puede superar. Dos derivaciones al mes, eso
también hace, al reconocernos, que estén mds colaboradores, en el drea de salud mental y todo. Se
mantienen reuniones, ellos son quienes priorizan la urgencia, asi también se meten en profundidad en
los casos...si todos somos personas. Si tu tienes 10 y si pueden entrar los 10, van los 10. Y es la salida. Si
no, estudias muy bien cudles hay que priorizar, estamos funcionando asi.”

(GT Profesionales Albacete)
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4. LOS CRPSL DESDE LAS VIVENCIAS, DESEOS Y EXPECTATIVAS DE SUS ACTORES PRINCIPALES

4.1. DESDE LAS PERSONAS CON ENFERMEDAD MENTAL

4.1.1. Vivencias en torno a los CRPSL en funcion de la fase terapéutica

Partiendo de la hipétesis de que la fase terapéutica en la que se encuentre la persona que esta
tratando su problema de salud mental resulta determinante a la hora no sélo de entender y convivir
con su enfermedad, sino también de elaborar sus expectativas y recrear sus vivencias en torno a los
recursos que pone a su disposicién la FSCLM, abordamos en este momento tales aspectos diferenciando
si la persona se encuentra en la fase de trabajo previo, de intervencién, o de seguimiento (ocasional o
diario).

TRABAJO PREVIO

Lo primero que conviene tener en cuenta a la hora de valorar la manera en que una persona con
enfermedad mental se acerca por vez primera a un dispositivo como un CRPSL es que, si bien para el
dispositivo de atencidn esa persona requiere de un trabajo inicial de evaluacién del caso y planificacién
de las estrategias terapéuticas (es decir, que la persona es “nueva” en el dispositivo), para la persona el
acercamiento al CRPSL puede suponer un paso mas en un largo camino recorrido con la enfermedad.
Un paso que puede darse con la esperanza de encontrar motivaciones y herramientas que mejoren su
situacion, con una indolencia basada en la experiencia de haber probado cosas que no han servido
para mejorar su calidad de vida, o con la conviccion de que el paso es una vuelta de tuerca mas en un
camino plagado de sinsabores. O incluso que se acercan obligados o “engafados”, como en ocasiones
ocurre (los familiares asi nos lo sefialan, ante la reticencia de algunos usuarios para reconocer su
problema). En definitiva, que a la evaluacion del caso hay que sumar una valoracién de su
predisposicion inicial y de las condiciones a partir de las cuales accede al recurso.

Resulta bastante comun encontrarse con reticencias iniciales para acercarse a un CRPSL, de diferentes
naturalezas. Por un lado, basadas en la desconfianza que genera haber llegado tras el paso por otro tipo
de dispositivos, en los que las experiencias han sido duras o, cuando menos, poco satisfactorias (motivo
que puede tornar en positivo en funcién del animo del paciente: como el resto de recursos no han
funcionado tengo la esperanza de que funcione éste). Por otro lado, porque el estigma social generado
en torno a las enfermedades mentales provoca que muchas personas con enfermedad mental y sus
entornos familiares tiendan a silenciar la misma, y acercarse a recursos como los que ofrece la FSCLM
supone ponerse en una palestra publica que no todo el mundo esta dispuesto a asumir. Finalmente,
tampoco podemos dejar de tener en cuenta que muchas personas con enfermedad mental,
precisamente en base a las caracteristicas de esa enfermedad, no reconocen la realidad de la misma, o
no en la medida suficiente como para asumir que necesitan la ayuda que un CRPSL les puede brindar;
mas aun por cuanto en tales dispositivos si reconocen esos problemas en otras personas, junto a las
cuales no quieren estar y con las que no se identifican.

“A mi me daba un poco de cosa, parecia que me sentia menos util. Y se lo comenté... y me dijo, no te
preocupes que no va a ser asi. Y ya he visto que es positivo, que no... que no es como yo pensaba.

- Moderador: ¢Y cdmo pensabas que era?

- Yo pensaba que aqui, en un centro de estos, parece que te sientes peor de lo que estds. Pero no es
asi. Yo he visto que cuando he venido y el trato que he recibido es contrario a como pensaba.”

(GT CRPSL Toledo, trabajo previo)
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“No venia con la intencion de conseguir nada, porque no tenia confianza en nada ya, tenia todas las
esperanzas perdidas, y me ha costado unos dias hacerme, no queria venir, pero en muy poquitos
dias he descubierto que he avanzado en el sentido de que puedo, puedo, puedo seguir adelante, y he
visto cualidades en mi, me han hecho ver cualidades en mi que yo desconocia. ¢ Qué pretendo?

w

Seguir adelante. Que sigan trabajando conmigo.
(GT CRPSL Toledo, trabajo previo)

Tampoco resulta ajustado sefialar que esas reticencias iniciales suponen un escenario comun para todas
las personas que se acercan a un dispositivo como un CRPSL, pues muchos usuarios lo son desde el
convencimiento inicial de que lo que alli se ofrece es una oportunidad de mejora de sus condiciones, o
simplemente desde la asuncién de que supone una opcidon mas para pasar el rato, estar entretenidos y
poder hablar con gente que te comprende y escucha. Pero conviene tener en cuenta las mismas como
parte esencial de ese trabajo previo con los pacientes.

De igual forma, en los casos en que si existen las reticencias suele producirse una evolucion que conduce
a la aceptacién del centro como ayuda real, oportunidad de mejora, valvula de escape y lugar de
encuentro, expresion y desarrollo personal. El argumento que esgrimen es que “luego compensa” pues,
cuando menos, contribuye a “activarte” frente a la pasividad y el abandono que supone quedarse en
casa, y eso redunda en una mejora de la situacion personal. Por todo ello, no resulta extrafio escuchar a
personas que reconocieron su escasa predisposicion inicial afirmar que ahora estdn deseando acudir, y
que incluso todo lo que sucede en torno al CRPSL y les tiene como protagonistas, supone motivo de
alegria y buen animo. Por tanto, conviene incidir de nuevo en que en el adecuado analisis y tratamiento
de esas predisposiciones iniciales puede descansar una parte importante del éxito de posteriores
estrategias terapéuticas.1

- Yo suelo venir siempre contenta. Bueno, suelo venir no, vengo siempre contenta.

- Yo suelo venir contenta, luego me pongo aqui contenta. Suelo venir, pero aqui ya es donde me
pongo. No vengo contenta, vamos, vengo contenta, pero todavia hay algo, no sé. Pero aqui ya me
pongo. Y cuando me voy, me cuesta irme.

(GT CRPSL Toledo, trabajo previo)

Un aspecto que si tiende a resultar comuln entre quienes estan en la fase de trabajo previo, y que
precisamente cimienta buena parte de las reticencias iniciales, es la falta de confianza en uno mismo,
alimentada y reforzada por la preocupacion por lo que la gente pueda pensar, la manera en que la
sociedad acoge este tipo de enfermedades, el convencimiento de resultar una carga para buena parte
de las personas que les rodean, y la pretension de encontrar una salida de manera autéonoma, sin
hacer ruido. Por ello, tras asumir que parten de esa situacion, tras reconocer que no se sienten utiles y
que necesitan ayuda para ganar en confianza, exponen tal aspecto de su enfermedad como la primera y
principal demanda: tengo que “quitarme de la cabeza que no valgo para nada”.

! Conviene sefialar que el objeto de estudio de este informe son las personas con enfermedad mental grave que forman parte, de
forma mds o menos continua, de los dispositivos de la FSCLM. Usuarios activos, por tanto. Por ello no extrafia que esas reticencias
mencionadas se hayan tornado en esperanza y satisfaccién. No ha sido objeto de este estudio el acercamiento a personas que por
uno u otro motivo han abandonado los dispositivos y que, presumiblemente, pueden haber sucumbido a tales reticencias iniciales.
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Lo paraddjico de esta primera asuncion y demanda es que, si bien se produce a partir de un analisis
activo y orientado de su situacion, es inmediatamente seguido (en los casos en los que esta
desconfianza es mas aguda) de una predisposicidon pasiva a la mejora. Es decir, que son otros (los
profesionales) quienes me tienen que ayudar a que crea en mi, y quienes tienen que venir a mi y
“sonsacarme” para conseguir que empiece a confiar mas en mi recuperacién. Planteamiento por el que
parece que poco o nada depende de la voluntad o predisposicion del propio enfermo, y que claramente
parte de esa premisa de “no molestar” que comparten, sobre todo en las fases iniciales, buena parte de
ellos y ellas.

- “Ami me gustaria que me preguntaran mucho. Es como que tengo una herida que ha cerrado en
falso, y me la tienen que abrir y limpiarla, y eso duele, pero siento la necesidad de que me limpien

esa herida y que cierre.

- Moderador: Dices que te preguntaran... ( pero no puedes ir tu y comentar si tienes algun...?

- Si, pero... al mismo tiempo no quiero ser pesada. No quiero ser... me creo que soy... que Voy a ser un
poco pesada.

- Moderador: Pero si... estos centros estdn para estas cosas, ¢no? ¢No lo piensas asi?

- No. Aunque me han dado confianza total, total, pero necesito ser traida, necesito que me traigan.
- Moderador: ¢Vosotros os sentis asi?

- Si. Ami por ejemplo, como dice ella, parece que si vas a eso, parece que vas como... mds retraido,
mds... como dice ella, si te llaman... te atraen mds, vas con mds ganas. No es igual.

- Yo sime llaman voy al psicélogo. Si no, no.

- ()

- Porque creo que estdn muy ocupados y no quiero robarles... creo que siempre hay alguien peor que
yo, y que lo necesite ese tiempo mds que yo. Entonces, espero a ser reclamada. Ahora si tengo un
problema gravisimo, como es el econdmico en este momento, si que estoy... me pasa esto, qué

puedo hacer, como puedo salir adelante, se me estd haciendo una bola, no puedo digerirla, tengo

que solucionarlo. Entonces, si, si me pasa algo gordo, si llamo a cualquier puerta, o a cualquier
persona, digo, ayuda, ayuda por favor.

- ()

- Necesito mds que me sonsaque, porque atinan en todo. Entonces, ellas me van curando, me van
limpiando esa herida.”

(GT CRPSL Toledo, trabajo previo)

Tras esa inicial y temerosa predisposicidén (aunque sobrevuela en buena parte de los casos no podemos
generalizar y decir que siempre ocurre, pues no seria cierto), lo que si encontramos es una acuerdo
bastante unanime entre los usuarios recién incorporados respecto al tipo de cosas que encuentran en
esos primeros momentos, que ademads responden perfectamente a ese patrén de falta de confianza y
aislamiento. Nos referimos a la sensacidon de (podriamos decir “por fin”) encontrarse entre gente
similar, con la que compartes problemas, que entiende lo que te pasa, te comprende, te escucha, no
te juzga. En este sentido, para muchas personas con enfermedad mental grave el pasar a formar parte
de un CRPSL es interpretado como encontrar un oasis de esperanza y tranquilidad, lugar en el que
pueden empezar a comportarse de la manera en que realmente son, sin preocuparse por ocultar sus
vivencias con la enfermedad ni por el qué dirdn. En muchos casos las experiencias relacionales del dia a
dia, fuera de los recursos de la FSCLM y antes de ponerse en contacto con ellos, han sido cuando menos
complicadas y han provocado cierto aislamiento social que, sin duda, no contribuye a la mejora del
paciente. Tanto es asi que en esos primeros momentos llegan a sefialar como algo positivo el poder
hablar y que nadie se ria o se extrafie, o simplemente el poder compartir terapias grupales (“como en
Ameérica”) con gente que te escucha.
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“Moderador: ¢vosotros qué veis en este centro?, ¢ qué supone para vosotros?

- Carifio.

- Yo creo que los profesionales son... te tratan con amabilidad, siempre con sonrisas... yo creo que
hacen bien su trabajo. Y te escuchan”.

(GT CRPSL Valdepeiias, trabajo previo)

“Y ellos te ayudan, pues te he visto asi, y si te ven preocupado te dicen si estds preocupado por algo,
y cosas as.

- Osite ven nervioso... se dan cuenta...

- Moderador: ¢Y en las actividades de grupo os sentis bien?

- Si

- Si. Es un poco como en América, estd un poco americanizado todo.

- Moderador: ¢Como es en América, a qué te refieres...?

- Pues...

- Aexponer...

- ...la psicéloga ahiy todos alrededor hablando.

- Moderador: Como en las peliculas, dices.

- Si, americanizado totalmente.

- Si. Yalli en el psiquidtrico, bueno, en el hospital de dia también que he estado a veces y si, son
grupos de terapia y eso. Igual que en las peliculas.

- Moderador: No te gusta mucho que sea asi o...

- Si, amino me importa que me escuchen si tengo algun problema... tampoco...

- Pero os sentis a gusto como para sentir vuestras cosas y compartirlas...

- S

- Si

- Luego que la gente te respeta, no sé, nadie se rie. Cuentas algo y... y luego la psicéloga pues... si
pone ejemplos de cosas que le pasan a ella también, intenta un poco mentalizarte y darte un
consejo, y decir que son cosas que vivimos, que tampoco...”

(GT CRPSL Valdepeiias, trabajo previo)

Es necesario hacer hincapié en que el hecho de que los nuevos usuarios de los CRPSL encuentren un
refugio del que antes carecian plantea una contrapartida que en ocasiones conviene manejar para que
no se vuelva en contra del propio proceso de rehabilitacién. Nos referimos a que en tal refugio, como
ellos mismos dicen, se encuentran protegidos “del mundo real”, hostil y complicado para personas con
su enfermedad: si la expectativa es que ese “mundo real” nunca te va a aceptar y tu nunca podras
integrarte adecuadamente en él, lo mas facil es no querer salir de ese “refugio” en el que encuentras a
gente como tu.

- “Esta ultima vez lo pasé muy mal, muy mal, muy mal. Lloraba cada dos por tres... o cuando veia
gente que... y yo qué sé... pues lo pasas llorando cada dos por tres, o me tomaba pastillas y eso. Pero
que si, que luego en el hospital de dia y eso te sientes... y al principio yo no queria, pero luego te
sientes muy protegida y no quieres salir al mundo real.

- Moderador: Y esa sensacidn que dice de sentirse protegido, éla sentis vosotros también?

- Eneste centro si.

- Si

- Eneste centro si.

Pagina 35 de 156



Percepciones, necesidades y expectativas de personas con
trastorno mental grave, de sus familiares y de profesionales del
dmbito de la rehabilitacion psicosocial de Castilla-La Mancha.
[ESUIEREYELEEN  Fundacion Sociosanitaria de
Casiila La Mancha Informe de resultados

- Moderador: ¢Qué significa sentirse protegido? ¢ Qué queréis decir con eso?

- Arropado.

- Como te diria yo, como que nadie te va a hacer dafio. Por decir. Aqui... En la calle, por ejemplo, sabes
siempre que va a haber alguien que va a ir hacia ti, a hacerte algo. No te lo va a hacer, pero, sin
embargo aqui estds protegido, se siente uno seguro.

- Yo alos profesionales los veo como amigos.

- Si

- Esosiesverdad. Luego ya te...

- Y hablas con ellos con total confianza.

- Con toda la confianza del mundo, te escuchan, en fin mil cosas

- Te protegen, me siento protegida, y con carifio”

(GT CRPSL Valdepeiias, trabajo previo)

Los centros son interpretados como una oportunidad de mejora y superacion, y como parte
importante del proceso a partir del cual entender mejor su enfermedad para asi convivir mejor con ella
y en su entorno. Los CRPSL (encarnados en sus técnicos) asumidos como apoyo esencial para controlar
de manera adecuada sus patologias, en base a los dos pilares que consideran esenciales: autocontrol y
disciplina respecto a la medicacion que han de tomar. Tanto es asi que atendiendo a la seguridad que les
ofrece un lugar en el que se encuentran protegidos, llegan a decir que su evolucién en relacién a la
enfermedad mental que padecen les ha hecho “volverse mejor”, expresidn que seguramente tenga mas
que ver con “sentirse mejor” (como consecuencia de cuidarse mas).

- “Yoaraiz de la enfermedad ésta si me he vuelto mejor. Creo. Para mi me gusta mds cdmo soy ahora.
No trato mal a mi familia, al contrario. Doy mds carifio. Pero antes estaba rebotada conmigo misma,

no podia...

- Yo la verdad es que yo estoy agradecido que con los afios he mejorado un monton. Pero mejorado...
tocaremos madera, pero que... que la medicina y... como ha ido evolucionando esto...

- Luego que te sientes protegida.

- Moderador: Y esa mejoria, tu éa qué la achacas? a los medicamentos...

- Yoen parte, en gran parte, si, a los medicamentos. Y a la atencidn ésta, que antes esto no estaba y...
y esto es bueno, yo creo que es bueno”.

(GT CRPSL Valdepeiias, trabajo previo)

Mas alld de lo que parecen encontrar al incorporarse a un CRPSL esta el tipo de expectativas que tienen
en relacidn a lo que esperan encontrarse, o lo que desearian encontrarse. En primer lugar, y de forma
muy destacada y claramente diferencial respecto a los usuarios que ya estan en fase de intervencién o
seguimiento, las expectativas de los usuarios en fases previas pasan, de forma prioritaria y exclusiva,
por la integracion laboral. Establecen el trabajo como el espejo en el que mirarse en el futuro, elemento
qgue asumen imprescindible para la integracion social y que, por ello, se constituye en objeto en torno
al cual esperan mads cosas del CRPSL. Por ello esperan que el centro les ofrezca el asesoramiento y la
formacién laboral que les permita acceder a un puesto de trabajo. En este sentido, asumen que las
actividades que se realizan en el CRPSL estdn planificadas en funcién de las necesidades particulares...
pero siempre con el horizonte del trabajo. Y, en la mayoria de los casos, se dibuja un futuro con trabajo.
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“Estoy contento. Me asesoran de cosas que no sabia, bien, sobre listas de trabajo, cursos para
prepararte para el trabajo, y estoy contento.”
(GT CRPSL Toledo, trabajo previo)

“Hay muchas actividades y cada persona, o pide lo que mds le gusta, en mi caso he pedido lo que mds
me gusta, pero también te aconsejan. Por ejemplo, hay afrontamiento para el estrés, yo lo pedi, pero
también me aconsejaron. Porque date cuenta, yo en un futuro voy a encontrar un trabajo. Sé que en un
trabajo tienes mucho estrés. Pero ya, con este apoyo que me van a dar voy a saber afrontarlo”

(GT CRPSL Toledo, trabajo previo)

“Yo lo que necesito, mds que me ayuden a limitar los impulsos que tengo autoliticos, mds que eso, lo
que necesito es que consigan, consigan, incorporarme a un trabajo en el que yo pueda dar, pueda
dar. Porque es como me siento bien. Es como digo yo valgo, merezco la pena, fijate lo que estoy
haciendo, arrancando una sonrisa a esta persona. O diciendo buenos dias, o hacerle un favor a otra
persona. Es lo que necesito, que me ayuden a conseguir eso. Incorporarme en un trabajo, trabajar,
yo no quiero pagas, ni minusvalias, yo quiero mi recuperacion, yo creo que estd en ejercitar algo en
lo que yo me pueda, pueda hacer cosas por los demds”

(GT CRPSL Toledo, trabajo previo)

Dejando a un lado el trabajo, otra de las expectativas de las personas en fase previa tienen que ver con
los aprendizajes necesarios para tomar las riendas de su enfermedad, algo que en el momento de
incorporarse al CRPSL, por lo general, no han conseguido. Principalmente en lo que se refiere a la
necesidad de ganar en autocontrol o, como ellos definen, perder la inercia de perder el control.

- “..asesorarte de cosas que no sabes, darte dnimos y tirar para adelante, y ya estd. Hombre, si te
puedes proponer algo, algo como... a nivel laboral, o a nivel... pues bien.

- El mio es dejarme ayudar como me estoy dejando ayudar y el salir adelante.

- Yo he tenido intentos de suicidio hasta hace dos, tres meses, y la verdad es que he perdido un poco
esa inercia a perder el control, creo que esto me estd ayudando porque, repito, no vengo con ganas

de que me hagan ni que me den, es que estoy viendo lo que me estdn dando y lo que me estdn
haciendo y es muy positivo. Entonces, quiero que siga siendo positivo (...) Lo que yo mds necesito es
que me quiten de la cabeza que no valgo para nada. Porque desde muy pequeria he sido

maltratada... y todo eso me ha marcado mucho en la vida. Me han robado mucho. Me han robado la
nifiez, la juventud, mi matrimonio, y ahora quiero que me ayuden.”

(GT CRPSL Toledo, trabajo previo)

Muy relacionado con esta capacidad de autocontrol, y también importante para poder tomar las riendas
de su vida y su enfermedad, es la capacidad de hacerse entender y ser escuchado, que interpretan
como otra de sus grandes necesidades y, por ello, otra de las expectativas al acercarse al centro. Como
ya hemos comentado el CRPSL actia como balsamo en el que se encuentran a gusto e integrados, y ello
precisamente les hace autoconvencerse de la necesidad de no seguir aceptando los desprecios y
humillaciones de quienes no entienden su enfermedad como paso imprescindible para poder romper su
aislamiento. Saben que tal cosa no es facil y, por ello, demandan la posibilidad de tener mas encuentros
o entrevistas con los profesionales, en quienes confian para poder encontrar las herramientas que les
ayuden en ese camino. No es que planteen que no tengan la posibilidad de tener esos encuentros, sino
que consideran que toda ayuda es poca y que no deben dejar pasar la oportunidad de aprovechar,
siempre que puedan, el clima favorable que no se da en otros contextos (la necesidad de ser
escuchados).
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“Yo por ejemplo, en mi caso, he aprendido a hablar de otra forma, a expresarme de otra forma, a
exponer lo que tengo y lo que hay. Y antes no, antes me humillaban diciendo, es que siempre estds
en el hospital, es que cuidado cémo nos tienes, siempre en vilo, aun todavia lo dicen pero digo, ya, es
que me ha tocado, es que es lo que tengo, y no me voy a conformar con sequir con ello, pero de
momento es lo que hay, entonces, no me queda otra alternativa. Y hablo con ellos de otra forma,
mds comprensiva, mds tranquila”

(GT CRPSL Toledo, trabajo previo)

Finalmente, el refuerzo que muchos usuarios “primerizos” de los CRPSL encuentran para combatir sus
reticencias y temores se basa en el hecho de ver a otras personas con sus mismos problemas, que llevan
mas tiempo participando de los programas y recursos de la Fundacién, y que han alcanzado ese grado
de control y mejoria que, desde la desesperacién de los momentos bajos, se considera éptimo. En este
sentido es evidente la mejora que supone el pasar del discurso de “mal de muchos...” (como estoy
rodeado de otras personas como yo nadie me juzga y estoy tranquilo) al que implica un refuerzo de la
confianza en las posibilidades reales de mejora (si otros que estaban en la misma situacion de
desesperanza que estoy yo han podido, yo también podré).

“Yo... yo no he tenido ningun intento de suicidio desde que estoy aqui, un mes antes si me tiré por
unas escaleras con la intencion de que me diera un mal golpe y acabara todo. Pero desde que estoy
aqui parece que lo voy controlando, que voy diciendo, mira, si salen adelante. Si hay mds personas
como yo. No me baso en mal de muchos, consuelo de tontos, no. Me baso en que, si ellos pueden,
por qué no voy a poder yo. Es lo que estoy consiguiendo, es que llevo muy poquito tiempo. Entonces
todavia hay veces que me superan las recaidas, pero procuro acordarme de las miradas y de lo que

me dicen
(GT CRPSL Toledo, trabajo previo)

INTERVENCION

Frente a las personas con trastorno mental grave que aun se estan incorporando a las dindmicas de los
CRPSL, quienes ya estan en un proceso terapéutico de intervencion desarrollan argumentos
seguramente mas firmes y claros, dentro de las dificultades que plantean el tipo de enfermedades que
sufren. Lo que si es seguro es que hablan desde la ausencia de reticencias o temores en relacion con su
integracion en el centro, y desde la mayor cercania que procura la experiencia y la estrecha relacion
con el resto de usuarios y equipo técnico. Por ello asumen sentirse “como en casa”, donde hablan de lo
que quieren y como quieren. En definitiva, se sienten seguros dentro de las cuatro paredes del CRPSL,
que entienden como suyo.

“Yo muchas veces pues aqui me siento como si estuviese en mi casa, como si... que me siento como que
”

no tengo ningun problema para hablar ni para comentar ninguna cosa que me estd pasando.
(GD CRPSL Tarancon, intervencion)

- “Estamos contentos con el centro, son muchos afios los que llevo, y al principio, cuando me

ofrecieron venir...tardé tal vez como un mes y medio o dos meses en empezar a venir, de lo tnico que me
arrepiento es haber dicho no al principio. Porque claro, cuando desconoces una cosa, te da un poco de
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palo, de miedo ¢y qué habrd alli? Pero luego segun te vas adaptando un dia y otro dia, pues me empecé
a echar la culpa de decir que no. Me arrepentia de eso.

- Yo estoy muy contenta del centro. Antes de venir al centro estaba muy metia en mi casa, no salia
apenas pd nd, y desde que estoy en el centro me noto que estoy mds despierta, salgo mds, estoy mds
dgil y todo.

- Mads activa.”

(GD CRPSL Tarancon, intervencion)

También podemos apreciar cierta evolucién desde esa idea de “no molestar” y pasar desapercibido en el
centro y con los profesionales que alli trabajan (la situacién de puertas para fuera es bastante mas
compleja y la trataremos en capitulo aparte). Efectivamente, entre los usuarios en intervencion no
existen tantas reticencias y la confianza con el centro es mayor. Sin embargo, el argumento, que si que
es cierto que gira hacia posiciones menos pasivas, sigue encuadrandose en un discurso general de tinte
culposo (valga la expresion), por cuanto pone el acento en el agradecimiento y en el privilegio que
supone participar de dispositivos o recursos como puede ser un CRPSL. Asi, a pesar de las enormes
dificultades y sufrimientos que les provocan sus patologias, se asume que siempre hay alguien que esta
peor.

- “Los que mejor estaban somos él y yo. Solo dos. Los otros tres estdn muy idos. Y en tu piso pasa
igual.

- Si. Lo que pasa es que siempre hay que ser... yo no es por ser pelota, pero... que lo veo mal, que
dices, bueno, esta gente, no puede trabajar, y dices, joder, te da no sé qué, y dices, bueno, voy a
echar un dia una mano y tal y cual, o voy a ayudarlo. ...pues tu también estds metido porque tienes
una enfermedad igual que yo, y yo por hache o por be la he pillado mds tarde o no se cuidan o lo que
sea, y yo lo tenia antes y tampoco por ser mds o menos no te vas a sentir orgulloso. Hay que ser una
persona humilde y decir, bueno, estdn igual que yo, tampoco me voy a creer mds que ellos.”

(GT Vivienda supervisada, Toledo)

- “No nos podemos quejar.

- No nos podemos quejar.

- Que hay mucha gente en peores circunstancias.”
(GD CEE Guadalajara, intervencion)

Sea o no una estrategia mas para alejarse del foco de la atencidn, se emplee o no como expresidén o
valvula de escape del habitual sentimiento de culpa, responda mds o menos a las caracteristicas de
patologias concretas, lo cierto es que pone de manifiesto sensaciones ciertas en torno a las vivencias
que experimentan alrededor de los CRPSL: somos privilegiados y, dentro de lo que cabe, no nos
podemos quejar. En cualquier caso, lo que pone de manifiesto es una aceptacion de la propia situacion
que sin duda responde a cierto avance en la convivencia con su enfermedad.

- “Hay personas que lo necesitan también y que no lo tienen todavia. Y es porque no hay suficientes
centros, no hay suficientes becas, o no hay suficiente dinero, como se diga.

- Somos privilegiados por tener esto.

- Eso es, somos unos privilegiados. Nosotros, porque tenemos esto en la semana. Estamos juntos

y estamos en un ambiente todos juntos.”

(GD CRPSL Tarancon, intervencion)
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“Yo me siento mejor viniendo al centro porque... pues porque verbalizo lo que en realidad tengo
dentro, y quisiera, pues no sé, tenerlo todo pero todo no se puede tener, también hay otras personas que
estdn mejor, o hay otras personas que estdn peor que tu. O sea, eso es general en... la vida, que tampoco

te tienes que comparar con nadie, con unos ni con otros. Tienes que estar, pues en un... en el sentido de
estar centrada, en... y conforme con tu...

- Conlo que tienes.

- ...con lo que te ha tocado en la vida.”

(GD CRPSL Tarancon, intervencion)

Una de las evidencias de la mayor confianza que se adquiere con el tiempo respecto a la propia
presencia en los CRPSL se pone de manifiesto cuando analizan la percepcidn que se tiene de los centros
desde fuera. Afirman que la gente no conoce el tipo de cosas que se hace alli, ni la necesidad y el
significado que tiene, ni el perfil de las personas que alli acuden y, por supuesto, desconocen la realidad
de las enfermedades mentales que tienen. El hecho es que ante tales reticencias percibidas, los usuarios
con trayectoria en el centro muestran bastante indiferencia y, fundamentalmente, orgullo de seguir
acudiendo al centro a pesar de un clima social de incomprensién y/o desconocimiento.

- “En mi pueblo saben que voy a un centro a Tarancon, pero no conocen ni donde estd ubicado, ni en
qué calle, ni lo que realizo...

- ...nada. Saben que vienen a por mi, me monto, me llevan, me traen y nada mds.

- Pero no saben las actividades que aqui se hacen, no saben lo que se hace aqui.

- ()

- Por eso muchas veces me perjudica (...)...los pensamientos que te genera decir que vas al centro, ya
va esta persona tal al centro, estard mal, o no sé qué, o son pensamientos que surgen.

- Yo lodigo con orgullo, me voy al centro a Tarancdn.

- Yonosé..

- Yo al principio pensaba eso, que era malo que la gente te apartaba un poco...

- Como que das ldstima, éverdad?

- ...que dabas ldstima a la gente porque ibas al centro, pero no, yo ahora lo digo eso, lo digo con
orgullo, y al que no le parezca bien, que no le parezca bien. Pero yo voy al centro de Tarancon, y yo en el
centro de Tarancon cada vez estoy mejor, y yo en el centro de Tarancdn estoy haciendo muchas cosas y
estoy mejorando mucho.

- Claro quesi.

- Yalque no le parezca bien y le dé Idstima o le quiera dar lo que le quiera dar, que haga lo que
quiera, que piense como quiera. Que cada uno piense como quiera. Yo soy como soy, y ya estd.”

(GD CRPSL Tarancon, intervencion)

Las aspiraciones en torno a los CRPSL también tienden a experimentar variaciones con el paso del
tiempo. Anteriormente sefialdbamos como las personas inmersas en una fase terapéutica inicial, recién
incorporadas a la FSCLM, afirmaban que el trabajo supone su mayor aspiracion y la mayor expectativa a
la hora de acercarse al centro. Pues bien, no es que la formacidn y orientacidn laboral deje de situarse
en el centro de las aspiraciones de quienes ya llevan mds tiempo incorporados al sistema, pero si es
cierto que su importancia queda matizada por lo que entienden que ocupa la prioridad en relacion con
su proceso de integracion y rehabilitacion: antes que incorporarse al mercado laboral, lo que
necesitan es mejorar su capacidad para relacionarse con las personas, que entienden como paso
previo a cualquier otro (sin mejorar las capacidades para interactuar con el entorno es complicado
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integrarse en un puesto de trabajo, por ejemplo). Asi, manifiestan que sus mayores aspiraciones pasan
por “saber estar con las personas”, siempre desde ese discurso que pone el acento en la carga de culpa
que se atribuyen (poder relacionarme sin molestar, sin temor, sin ser una carga...).

“Moderador: (qué le pediriais a este centro que os pudiera servir para ayudaros en alguna cosa mds
0 a vosotros?

- Autonomia, y el saber estar con las personas de tu misma... en fin, situacion o circunstancia.

- Si, esverdad. El saber estar con las personas, lo mismo con tu familia, con las personas de tu
entorno que con las personas de fuera.”

(GD CRPSL Tarancon, intervencion)

Tras este planteamiento de base (que constituye sus aspiraciones a corto plazo), el resto de
aspiraciones adoptan una perspectiva de medio o largo plazo, y dibujan el horizonte en el que
desearian reconocerse en el futuro. Es entonces cuando sefialan el deseo futuro de llegar a ser
autosuficientes, cuestion que invariablemente asocian a la capacidad econdmica y, por consiguiente,
al trabajo. Pero para ello, asumen, aun tienen mucho camino que recorrer y muchas metas intermedias
que alcanzar.

Uno de los aspectos que se aprecian con mayor claridad entre las personas con enfermedad mental
grave que estdn en fase de intervencidn frente a quienes estan en trabajo previo, es que las demandas
que realizan en torno al CRPSL son bastante mas especificas, y parten también de una vision mas
critica, tanto con la realidad presente como con las posibilidades de futuro. Empezando por un
planteamiento nada amable en relacion a las politicas generales de Salud Mental, y a la labor de
algunos profesionales, de quienes reclaman tratamientos mds especializados y orientados. En lineas
generales se refieren al sistema general y no a la labor de la Fundacién, organizacion a la que agradecen
el apoyo psicoldgico e instrumental, pero que creen que no puede cubrir el resto de lagunas del sistema,
en aspectos del tratamiento mdas especializado. Sin embargo, también hay voces (minoritarias, todo sea
dicho), que demandan una mejor planificacion de los cursos y talleres, en base a su mejor
aprovechamiento de cara a lo que ocurre de puertas para fuera del CRPSL.

- “Yo he aprendido a tomar la medicacion... un poco de habilidad social, talleres que hacemos aqui
pero...

-  Esto parece como...

- ...salir a una independencia...

- Luego no salimos preparados.

- No.

- No salimos preparados, porque aqui no preparan para ello.

- ()

- Hacemos talleres. Hacemos...

- Las que ellos quieren.

- ..recuperacion, hacemos terapia, hacemos actividades sociales, hacemos deporte, hacemos...
- Mitutora a mi me ha metido en lo que ella ha querido.

- ...autocontrol, hacemos terapia, hacemos de todo.

- Si, pero...

- Claro que si.
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- Si, pero con nosotros no cuentan. Qué taller te gusta mds, qué cosas te gusta hacer mds en la vida.
No. Ellos te plantan en el taller que ellos quieren...”.
(GD Vivienda supervisada, Tomelloso)

Centrandonos en la labor y las competencias de los CRPSL, las demandas de las personas con
enfermedad mental en fase de intervencion parten del mayor conocimiento de las dinamicas del
centro que otorga la experiencia, pero también de la legitimidad que parece otorgarles el
convencimiento de formar parte real e importante del mismo (si soy parte del CRPSL, y ademas éste
esta disefiado para ayudarme, tengo la responsabilidad de sefalar qué cosas no funcionan tan bien
como deberian).

Lo que mas se demanda es la posibilidad de tener un mayor apoyo psicoldgico. Frente a todos los
programas de formacién laboral, ocupacional y de ocio, desde los usuarios mas institucionalizados se
establece la prioridad de la mayor presencia de los psicélogos (u otros perfiles profesionales que puedan
brindarle apoyos puntuales), algo que precisamente interpretan como el terreno en el que la Fundacién
ocupa la laguna del sistema de Salud Mental en Castilla-La Mancha. Esto no significa que no defiendan
lo acertado de la labor que desarrollan los psicdlogos y profesionales que ya hay (en su gran mayoria
muy bien valorados), sino que observan como tales profesionales se encuentran desbordados y no
pueden atender todas las demandas. Segln entienden, la solucién pasaria por contar con mas personal.

- “Amime gustaria hablar mds tiempo con la psicéloga. Que las psicélogas nos dedicaran mds tiempo
a nosotros.

- Moderador: ¢Y eso por qué crees que no es...?

- Porque es muy poco tiempo lo que nos dedican.

- Moderador: Pero, épor qué? i Porque hay mucha gente o porque no tienen mucho tiempo?

- Porque no tienen mucho tiempo. Siempre estdn para arriba y para abajo, para arriba y para abajo.
Me gustaria que nos dedicaran mds tiempo.”

(GT Vivienda supervisada, Toledo)

“La unica queja que tengo yo es que la... deberia haber mds personal para que la psicéloga... pues no
tuviera que estar con tanto papeleo y pudiera atender mds a la gente, ¢sabes?”
(GD CRPSL Tarancon, intervencion)

En la linea de las aspiraciones que comentabamos hace pocos instantes, también consideran necesario,
en relacién a las actividades y enfoques de los CRPSL, potenciar mas la carga de desarrollo intelectual, y
no sélo laboral. Frente al discurso y la tendencia general (alimentada también por los propios usuarios)
a situar el trabajo como eje central de la rehabilitacion e integracion (profundizaremos sobre ello en el
capitulo correspondiente), lo cierto es que no pocas personas con enfermedad mental adoptan una
vision bastante clara y secuenciada de su proceso de rehabilitacion, en la cual la recuperacion de sus
capacidades relacionales y sus habilidades sociales se sitiian en la base de toda mejora.

- “Lo que también podemos solicitar es una ayuda a nivel intelectual.
- No nos acomparfian tampoco.

- De estudios intelectuales.

- S

- No sélo pre-laboral y manual.
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- No nos acompafian a hablar con nuestros psiquiatras.
- Ytrabajo manual no hay nada, sino intelectual.

- Sino nos preparan cuando vamos a tener...

”

- Alfabetizacion. Bueno, serd informdtica, pero un nivel mds educativo.
(GD Vivienda supervisada, Tomelloso)

A pesar de estas consideraciones, los mismos usuarios realizan un planteamiento de futuro que, en
muchos casos, incide en la idea de permanecer en el CRPSL hasta que se puedan “buscar la vida”, donde
ese “buscarse la vida” se interpreta como insertarse en el mercado laboral y poder optar, en algin
momento, a la autonomia econdmica. Por tanto, analisis de una labor del centro que llegaria hasta la
frontera de la insercién en el mercado laboral, momento en el cual se podria considerar cumplido el
objetivo esencial. Por tanto, las demandas que realizan no estdn tan orientadas a objetivos que
consideran fuera del CRPSL (como hacen las personas con enfermedad mental mentales en fases
previas), como a todos aquellos que forman parte del dia a dia y del proceso encaminado a conseguir,
algdn dia, alcanzar la deseada insercién laboral. En definitiva, demandas y deseos encaminados a
aprender a convivir con la enfermedad.

- A mime gustaria verme sin miedo a recaer y sin miedo a... movidas raras.
- Aparte de eso, aparte de eso, hombre...

- Yestar bien, estable.

(GD CEE Guadalajara, intervencion)

No podemos dejar de sefialar que, como resulta evidente, este andlisis de las vivencias de las personas
con enfermedad mental en fase de intervencion no tiene validez atendiendo a aquellas personas con
enfermedad mental con mayor grado de deterioro, muy especialmente quienes estan ingresados en
Residencias y necesitan de mayores cuidados. En tales casos, las expectativas se reducen al dia a dia, la
convivencia con el resto de las personas con enfermedad mental y el cuidado de la medicacion.

SEGUIMIENTO

Entre las personas con enfermedad mental grave que estan en fase de seguimiento (ya sea diario u
ocasional), es decir, que ya cuentan con una larga experiencia como usuarios y usuarias de los recursos
de la Fundacién, se acentla especialmente el hecho de haber encontrado una situacion de plena
asuncion de la enfermedad, con todo lo que ello conlleva. Situacién que potencia el sentido de la
responsabilidad en relacion con los propios actos y la interaccion con el entorno que pasa, de forma
esencial, por “cuidarse”. Toda mejora y avance en pos de una adecuada rehabilitacidon pasara por cuidar
su medicacién y seguir las ensefianzas y consejos de los profesionales, y cualquier otra consideracién
estara supeditada a ello. Tal es su conviccion.

- “Yo pienso que hay que asumir la responsabilidad de eso, que tienes tu una enfermedad
- Si, lo asumes

- Si, yo lo asumo, no me queda mds remedio.

(...)

- Has de llevar la medicacion bien...

- Yo llevo la medicacion bien
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- Tu llevas la medicacion correctamente y no tienes por qué tener ningun...
- Ni bebo alcohol, ni fumo ni nada de nada
”

-...no tienes por qué tener ningun brote.
(GD CRPSL Guadalajara, seguimiento ocasional)

A partir de ese planteamiento base, podriamos decir que las principales demandas de los usuarios en
fase de seguimiento dejan a un lado cuestiones mas instrumentales para centrarse en otras que, en
funcion de su momento vital, consideran mds importantes. Nos referimos a todo lo que tiene que ver
con el terreno de la afectividad y el carifio, aspectos en torno a los cuales son habituales las demandas
y son palpables las carencias. Que estas personas estén en una fase terapéutica mds avanzada podria
suponer que ya tengan encauzadas cuestiones de otra indole que en fases anteriores aun se echan en
falta, pero posiblemente lo que ocurre es que el propio camino recorrido provoca un cambio en las
prioridades personales. Asi, la aceptacién y la convivencia con la enfermedad les conduce a la
conclusién de que lo primero que necesitan, como paso previo e imprescindible para su mejora, es
recibir carifio y comprension, y mejorar sus habilidades sociales para encauzar de forma adecuada ese
carifio y esa comprensién. Entonces estaran en mejor disposicion para alcanzar otras metas.

- “Moderador: ¢ Os entienden bien?

- Si, bueno...eso es mds complicado

- Moderador: ¢Por?

- No, hombre, yo qué sé. Lo que pasa es que vienes con falta de afectividad... yo ya me he independizado,
pero al principio si que lo noté. Cuando vine de Madrid yo tenia mis amigos alli, mi vida, y de pronto me
encuentro aqui, no conoces a nadie y tal...y a lo mejor vas buscando cosas que realmente no son lo que
te ofrecen aqui éno? Y las relaciones aqui, bueno, la gente viene un poco de todo.

(...)

- Yluego el afecto, la afectividad, eso si que es verdad... Todos tenemos una necesidad de afecto que si
no la cubres pues te encuentras mal, te encuentras incomodo. Yo por ejemplo, voy al pueblo y tal y veo
que me pide el cuerpo juntarme con alguien y hablar al bar, donde sea. Cuando voy alli intento
compaginar y veo los descompases... esas necesidades que tenemos internas, que ya no son sélo las
externas. Y eso estd ahi, y hay que aprender...es complicado, no es fdcil, pero bueno, se puede llevar”
(GD CRPSL Cuenca, seguimiento diario)

Como ya ocurria con los usuarios en fase de intervencion, el conocimiento y la estrecha relacién con las
dindmicas de los CRPSL provoca una vision mas critica y unas demandas mas claras. Sin embargo, esta
vision mas critica se centra, de forma casi exclusiva, en el tipo de cuestiones que tienen que ver con el
momento terapéutico en el que se encuentran, y con los aspectos que consideran necesarios para que
su proceso de mejora no sufra traspiés o inconvenientes. Empezando por lo que puede ser una
diferencia entre los intereses del usuario y de los profesionales que lo atienden (en lo que se refiere al
tipo de actividades que realizar, por ejemplo), pero, sobre todo, en lo relativo al tipo de convivencia con
otras personas con enfermedad mental en el CRPSL (aunque ya su presencia sea menor, en base a su
mejora).

En este sentido, observan algunas dinamicas de los centros que les resultan incdmodas y que, en

ocasiones, pueden contribuir a que se produzcan bajones de animo y cargas para su mejora. Frente al
planteamiento de las personas con enfermedad mental recién incorporados al centro, en el sentido de
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que observar y “convivir” en el CRPSL con personas que han avanzado en su proceso de rehabilitacion

les ayuda a reforzar la confianza en su propia rehabilitacién, desde la perspectiva contraria (la de la

mejoria) precisamente se incide en que rodearte habitualmente de personas mas deterioradas o que

se encuentran en el que fue el punto de partida de quien ahora es observador (“yo estuve asi”), puede

resultar cuando menos incdmodo y despertar ciertos fantasmas personales. Por ello, demandan que

no se mezclen usuarios en distintas fases de intervencién en los mismos CRPSL, o en los mismos

momentos, o que esta se produzca de forma mas velada.

“Aqui'y hay enfermos muy profundos y yo a veces me voy muy mal de aqui, te pones muy mal
porque lo ves demasiado profundo. Nosotros estamos en un ranking de medio-normal, pero hay
algunos tan profundos...que no sabes como actuar, no sabes qué tipo de delirio tienen, a lo
mejor les estas perjudicando mds y te sientes muy mal. A mi me cuesta mucho trabajo a veces
venir aqui porque ves a gente con un grado muy profundo...

- Cuando empezo el centro esto estaba mds...

- Estaba mds o menos, mds...nivelados

- ...y ahora han venido mds compafieros, que han venido de (...) y de pisos tutelados. Ahora
viene mds gente, que a lo mejor lo necesita mds que nosotros... pero que antes éramos menos y,
entre comillas, estabamos un poco mejor

- ...que no se nos notaba tanto

- ...estd un poco saturado

-Moderador: Eso para vosotros es un problema...

-Si

- Es que casi te pones depre, nada mds con verlos

- Hay momentos de la enfermedad en los que tu piensas que has podido estar como esa gente

- O estaré...

- Y entonces te hunde mds

- Te pilla en un momento de bajon...yo he pensado “éEstaré como esa?” o “¢Habré estado como
esa?” Y luego realmente es que si que he estado

- Si, en algun momento has estado

- Claro, en algun momento has estado...

- Has estado, claro

- ...y te duele mucho, recordar el pasado, los delirios, eso es durisimo

- Aparte, eso no se te olvida...

- No, no

-...es Una cosa que te pasa y se te queda para siempre

- ()

- éSabes lo que pienso yo de este centro? Que estd muy bien pero falta espacio, iSabes por
qué?

- Moderador: Espacio fisico...

- Espacio de metros cuadrados, porque por ejemplo este grupo, tampoco parece que
estemos...bueno, no me quiero mirar al espejo, pero a lo que me refiero...es lo que tu dices,
dentro de lo que cabe no se nos nota que tengamos una enfermedad mental, por decirlo de
alguna manera...

- No, se notan brotes...

- ...se nos nota un poco, pero bueno, que no se nos nota como a las otras personas, entonces
nosotros podriamos estar en esta habitacion, otros que estdn peor tener otra habitacion

- Moderador: Separar por grados

- Si, es que es lo que dice este chico. A mi me ha pasado y le he preguntado... “¢Yo estoy tan mal
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como este?” y me ha dicho “Hombre, ahora no, pero si que has estado”, “Joé, es que la estoy
viendo y se me estd poniendo hasta mal...” es que coges hasta depre...no depresion, porque eso
es quizd una palabra mds grande, pero que te quedas asi, hecha polvo, “Pues madre mia,
estaba yo asi”....

- ()

- Bueno si, que pongan un centro mds grande y que hagan grupos por niveles, por...por estado
de dnimo. Hombre, a lo mejor si ponen en una habitacion a dos que estén muy desanimados,

”

también los pobres...
(GD CRPSL Guadalajara, seguimiento ocasional)

Una de las aspiraciones diferenciales respecto a personas con enfermedad mental en fases terapéuticas
anteriores tiene que ver con su autopercepcién como personas mads independientes y autonomas. Por
ello, en muchos casos el icono de la integracidn y la rehabilitacion pasa de ser el trabajo (que sigue
ocupando un lugar central) a ser la vivienda (cuando menos, trabajo y vivienda se situan a un mismo
nivel). Posiblemente el hecho de haberse enfrentado a las auténticas dificultades de integrarse en el
mercado laboral (frente a una vision mas optimista entre quienes estan en fase de intervencion y, sobre
todo, en trabajo previo) provoca cierta revision o reformulacion de las aspiraciones preferentes, entre
las cuales la vivienda ocupa un lugar que entienden mas realista y acorde con sus situacién: en el
entorno laboral estoy expuesto a la valoracion y los prejuicios de otros, mientras en mi casa puedo ser
yo y seguir creciendo en mi proceso de autonomia y mejora.

“Desde que abrio los pisos la asociacion, pues yo soy uno de los que ocupamos los primeros
pisos. Luego pasod ya a FISLEM, y quiero decir que mis perspectivas de futuro, yo lo que... lo que
quiero es ya tener una vivienda, una vivienda para mi y vivir ya de una manera auténoma,
porque creo que ya, lo que tenia que aprender ya lo he aprendido. Ya sé valerme, sé cocinar... o
sea, sé valerme por mi mismo. Sé cocinar. Sé hacer las tareas de la casa y todo eso. O sea que lo
que me gustaria es independizarme de alguna manera, vivir ya mi propia vida.”

(GD CRPSL Cuenca, seguimiento diario)

Claro que no se puede acceder a una vivienda sin los ingresos provenientes del trabajo (que observan
tan complicado) y de subvenciones y ayudas publicas en base a su discapacidad (cuando no
directamente de ayudas familiares). Es entonces cuando estos usuarios desarrollan el discurso
claramente mas diferente respecto a otras personas con enfermedad mental, que es el que tiene que
ver con el choque con un mundo exterior que ya han tenido oportunidad de experimentar. Este
choque con la realidad se basa en tres cuestiones fundamentales.

En primer lugar, la evidencia de las enormes necesidades econdmicas frente al deseo de autonomia.
Enfrentarse al mercado laboral supone enfrentarse a las propias ilusiones depositadas en el trabajo
como elemento definitivo para la integracidn social, alimentadas a lo largo de todo el proceso de toma
de contacto y desarrollo en el CRPSL. Ni resulta tan facil acceder a un puesto de trabajo, ni mantenerse
en él, ni acceder a sueldos suficientes para tener plena autonomia econdmica (mas aun por cuanto
muchos trabajos pueden resultar incompatibles con las pensiones percibidas). Por todo ello, cuando
llega el momento en la recuperacion del paciente en que éste asume que se encuentra preparado para
afrontar y alcanzar mayores grados de autonomia y autosuficiencia, son las necesidades econdmicas
(comunes a todos los ciudadanos, pero mas punzantes entre quienes parten de una situacion de
desventaja) las que condicionan el pleno desarrollo de la persona.
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“Yo lo que digo es que nos podrian ayudar mds en cuestion de trabajo. Porque ya me dird usted
con 180 euros lo que podemos hacer, nos tenemos que comprar gel, nos tenemos que comprar
ropay nos tenemos que...

- Si, el tema econdmico también es importante, porque 180 euros a nosotros nos viene un poco
escueto. Porque fumamos, tomamos café y...

- Nos tenemos que cortar de fumar o de tomar café

- Yo lo que no sé es como curran en FISLEM tantos, porque FISLEM les mete un palo que no veas.
Yo no estoy en FISLEM, eh, pero por los compafieros que hay, les mete un palo gordo, 180 euros
que les dejan, sdlo... los demds se lo (ruido). Eso no hay derecho, tampoco. Que cobren, pero lo
que tengan que cobrar, no fastidiarlos asi de esa forma.

- ()

- Los que tenemos mds o menos pension contributiva, pero los de la pension no contributiva les
queda para muy poco

- Si, @ mi me pagan muy poco. Me pagan 336 y querria que me la aumentaran.

- Porque es muy dificil independizarse, tener una vida auténoma

- Pero eso es imposible

- No, ni hablamos

- Eso es imposible, independizarte

- Ni teniendo casa propia, casi

- Si, es lo que decimos, si nos dan para comer. Para comer nada mds, no nos dan para otra cosa
- No para...es una ayuda

- No nos dan para vicios no...

- Es una ayuda, pero no para vivir independiente del todo, claro

-...como se van a independizar. Si no pueden, los pobrecillos

- Si no trabajan...

- No pueden, no trabajan. Y con 300 euros donde te vas a meter, nada mds es el alquiler, el
alquiler te cobran 300 euros, o sea, que no puedes. No tienes mds remedio que...si saliera
alguna cosilla que ellos pudieran maniobrarse, pues seria distinto

- Lo que tienen que hacer es dar trabajo y no quitar las pagas que tenemos, porque es una
ayudita, con el trabajo y las pagas pues funcionariamos bien...

- Claro

- ... pero si no, no podemos funcionar bien, ninguno

- Bueno, pero ahora ya no las quitan ¢no?

- Ya, a ti te dan una pension no contributiva y cuando te pones a trabajar te la quitan ¢no?
Entonces.... tampoco te van a pagar mucho en el trabajo que estés, para independizarte.”

(GD CRPSL Cuenca, seguimiento diario)

En segundo lugar, la asuncion de encontrarse “desprotegidos”. Fundamentalmente en torno a las
cuestiones que precisamente podrian paliar algo las necesidades econdmicas: sienten que no tienen
apoyo fiscal (se sienten discriminados en comparacidn con el trato fiscal a otro tipo de discapacidades,
por ejemplo), ni estatal, ni institucional, que contribuya a situarles con las mismas oportunidades que
el resto de personas. En este sentido, las personas con enfermedad mental en fases terapéuticas mas
avanzadas desarrollan un discurso bastante mas claro respecto a sus derechos como ciudadanos y como
personas con enfermedad mental.
- “El apoyo social es muy bajo y luego, desde el punto de vista estatal, el enfermo mental es una persona
que desgraciadamente por cualquier circunstancia, por ejemplo si te pilla en una edad joven y no has
cotizado en la seguridad social y tal...porque muchas veces, la enfermedad te desmotiva pero siempre
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tienes algunas necesidades econémicas que cubrir y no llegas

- Claro que si

- No llegas porque necesitariamos un apoyo un poco mds...

- Por lo menos para poder tener otra calidad de vida...

- Para tener una calidad de vida

- Yo lo que aqui he tenido es el plan de empleo, de cogerme Pedro y decirme “Vas a trabajar en el

”

ayuntamiento durante tres meses, cobrando 700 euros

(...)
- ... de cara al apoyo social y al apoyo econémico estamos muy desprotegidos.

- Estamos muy desprotegidos.
(GD CRPSL Guadalajara, seguimiento ocasional)

- “Mira, te voy a poner un ejemplo y ya verds como te vas a dar cuenta. Tu te compras un coche y a un
minusvadlido fisico el IVA...

- Te hacen un descuento

- ...el impuesto de matriculacion, sélo pagas un 3%. Pues a un enfermo mental, que es tan disminuido
como una persona que va en silla de ruedas, no le hacen ningun tipo de descuento porque sdlo es vdlido
para los minusvdlidos fisicos. Eso es un error tremendo

- El numerito si, el numerito si te lo quitan

- Te quitan el impuesto de matriculacion

- El impuesto de matriculacion y estar exento de pagar el numerito, pero si te compras un coche nuevo
no hay tu tia

-...me parece, el tanto por cierto y eso, que a los mentales no se lo quitan

- Con lo cual, fijate hasta donde llega donde hay rechazo

- Si no hay rechazo ¢ Qué diferencia tenemos un enfermo mental con un minusvdlido? Pues el
minusvdlido no paga el IVA, el enfermo mental si que lo tienen que pagar, hombre, eso es un rechazo
desde el punto de vista de las instituciones.

(...)

- Pero mira, yo, fijate hasta que punto noto que llega la discriminacion....legal, vamos a llamarla asi. El
enfermo mental que tiene mds de un 65% de minusvalia tiene derecho a la pension de orfandad. Pues
fallece la madre o el padre y te dan el 20% de la orfandad del padre. Y si fallece el padre y la madre, que
se sobreentiende que el minusvdlido queda totalmente desprotegido, lo mds normal es...

- Que le suban a un 40

- No, te suben al 50. Pero si es normal, que han desaparecido tu padre y tu madre y estabas cobrando
ese 100%, que se la pasen al minusvdlido, al enfermo mental. El problema que te encuentras es que
mientras viven los padres te encuentras muy bien, pero cuando desaparecen los padres un tipo de
proteccion de ese tipo estaria muy bien. Un enfermo mental que tiene mds de un 65% , que somos
enfermos con mucha...

- Con mucha minusvalia

-...dejarle por lo menos la pension que tenia el padre para que por lo menos... si se quiere ir a una
residencia, que se vaya, porque al final nos tocard irnos a un centro especializado, un residencia, lo que
sea. Pero que tenga una dignidad, que tenga una calidad de vida

- Como cualquier persona normal. Bueno, que somos normales...yo pienso que somos normales pero
especiales

- Ya que nos ha tocado el zarpazo de la enfermedad, pues que nos ayuden de alguna manera. Y desde el
punto de vista juridico hay un montdn de deficiencias, ¢ Por qué es incompatible la pension de orfandad,
si es un derecho que te reconocen por enfermad, con la incapacidad laboral absoluta? Es incompatible.
Encima que tenemos...siempre y cuando no se pase el tope mdximo de la pensiones, pero tener una
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pension digna...por qué no es compatible lo que tu has cotizado por tu trabajo, que normalmente son
pensiones muy pequefias porque la enfermedad sucede con...de poca edad, con poca cotizacion, con una
precariedad laboral muy grande que sufre un enfermo mental. ¢ Por qué no es compatible con la pension
de orfandad, cuando te faltan los padres? Es una falta de proteccion...”

(GD CRPSL Guadalajara, seguimiento ocasional)

En tercer lugar, pero no por ultimo, resulta evidente que estos usuarios desarrollan una vision mucho
menos amable de las posibilidades de relacionarse de forma “normal” con el resto de personas y
fuera de las fronteras de los CRPSL (algo que, precisamente, se constituia en una de las mayores
aspiraciones de los usuarios en fase de intervencidn). Pese a que asumen las propias mejoras en relacidon
con su capacidad de comunicacidn, sus habilidades sociales y sus posibilidades de integrarse en
dindamicas grupales “normales” (valga en este momento una expresidén del todo tramposa pero que
define perfectamente una atribucion de caracteristicas desde el imaginario colectivo), son también mds
conscientes de las dificultades cotidianas que ocasiona un estigma social ain muy enraizado. Es por ello
que no les resulta facil salir de un circulo relacional autoimpuesto por lo que entienden son las
circunstancias, como abordaremos a continuacion.

- “Moderador: ¢Y qué tal os relaciondis con la gente?
- Cuesta trabajo
- Cuesta

- La sociedad...nos tiene cierto rechazo.
(GD CRPSL Guadalajara, seguimiento ocasional)

4.1.2. Discursos transversales: auto-percepcion y relacién con la enfermedad

Con independencia de la fase terapéutica en que se encuentre la persona con enfermedad mental
grave, existen cuestiones comunes que tienen que ver con la manera en que se convive con
enfermedades de estas caracteristicas. Tras la perspectiva trazada en torno a las diferentes expectativas
y vivencias que se ponen en juego en los distintos momentos de la intervencién (de los temores iniciales
a la ilusion por la mejora, pasando por el deseo de encontrar trabajo y vivienda y el duro encontronazo
con la realidad de la integracion) abordaremos esas cuestiones transversales que ponen de manifiesto
las enormes dificultades que conlleva sobreponerse a enfermedades como estas.

En primer lugar resulta palpable el conflicto personal que implica sentirse enormemente dependiente,
lo que deriva en que la constante aspiracion sea precisamente la capacidad de autonomia (desde poder
valerse en acciones cotidianas hasta tener la capacidad de ganar el dinero que te permita no depender
econdmicamente de nadie). Agobia depender de otros, y tal sensacion parte del sentimiento de culpa
que origina comprobar como llega a sufrir y preocuparse la gente mds cercana y mas querida. En base
a ello, es mayoritaria la autopercepcién como “carga” para familiares y amigos: “los problemas nadie
los quiere”, y yo soy un problema para la gente que me rodea, que renuncia a parte de su vida, de su
tiempo, para cuidar de mi.

- “Sin tu familia que es la que te apoya no eres nada. Primero tu familia y después tu. También para
que no les des... siempre digo que no me pase nada, que no tenga problemas para que no tengan
ninguna pena, para no darles problemas a mi familia.

- Que no seas una carga.
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- Moderador: Estdis pensando en que sois una carga para vuestra familia.

- Enno ser una carga.

- Ennoser.

- Enevitar ser una carga. No es que seamos una carga. A veces puede pasar por la imaginacion, te
puedes sentir que eres una carga para tu madre, para tu... quien sea.

- Yo no. Vamos, yo no pienso que sea ninguna carga, pero para nadie, nunca, porque me han hecho
sentir... pues muy bien, siempre, con carifio y con mucho... Vamos, he estado estudiando, luego al final
no pude estudiar, pero vamos, que siempre he estado rodeada de personas que me han querido,
siempre... en fin, que no lo puedo explicar...

- Pero es que tu familia siempre sabes que le has dado muchos problemas, que le has dado muchos
sufrimientos, que le has dado, entonces siempre pides que... no sé, en no darles sufrimientos, en no
darles problemas, no darles... eso.

- No, sufrimientos... yo no lo he cascado como sufrimiento... de... hombre, si.

- Sabes que estando bien no le das a nadie problemas, es que estando bien, dices, que esté bien yo
para no darles problemas también.

- Claro, pero sufren porque al principio no saben qué es lo que te pasa. Luego ya, poco a poco va la
cosa, pues encauzdndose en lo que es, vamos, en la enfermedad, pero vamos... yo no sé.”

(GD CRPSL Tarancon, intervencion)

- “Moderador: Las cosas que hacéis aqui, las cosas que os pasan... ¢Habldis de estas cosas, o no?

- Si, yo si, yo se lo digo a mi cufiado, sobre todo.

- Si, pero los problemas pues nadie los quiere. Y entonces, mis hermanos dicen a ver, pues agudntate,
porque mira, en mi casa podias estar pero es que no hay sitio, ni yo te voy a cuidar como estds cuidado
aqui, porque claro, yo no tengo medios.”

(GD Residencia, Camarena)

Esta sensacion de estar “molestando” a las personas de las que dependen procura un malestar que no
se circunscribe al circulo mas cercano, y se extiende en todos los ambitos de la vida de las personas con
enfermedad mental. Ello provoca incomodidad por la simple razén de estar en publico y sentir que otras
personas pueden percibir el tipo de problema que padecen. Por ello intentan pasar desapercibidos,
“tapando”, ocultando su enfermedad, intentando comportarse como alguien “normal”. Concepto de
normalidad que las propias personas con enfermedad mental manejan como referente o modelo social,
entre cuyos parametros no se perciben. Asi, tienden a aceptar su diferencia como lastre para las
relaciones sociales y la adecuada integracion, retroalimentando los procesos de exclusion que
precisamente les sitian en tal tesitura.

- “Es que yo con la gente que voy es gente normal. Nadie tiene nada. Entonces yo me parece que...
- Claro, claro.

- ...que tengo que ser una mds.

- Claro.

- No tengo que tener nada distinto, porque si no me rechazarian. Me rechazarian y... incluso, no es
que me rechacen, pero...

- Noestds...

- Note... no estds a gusto, no...

- No teintegras.

- No estds a gusto. Y ellos tampoco. Se empiezan a decir, oye, es que esta semana he tenido
depresion, o esta semana he tenido depresion y me he sentido mal, y me ha pasado esto, porque mis
padres me han regafiado porque tal. Eso estds en la... estds divirtiéndote, eso estds con los amigos y no
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lo puedes decir, ¢ me entiendes?, no puedes hablar de esas cosas. Ellos hablan de... oye, que tengo la
hipoteca, tengo... porque ya somos gente mayor, somos gente... Tengo mis hijos, tengo esto, tengo lo
otro, de eso se puede hablar, me parece a mi, pero de... (sabes lo que...?

- Si, que intentas taparlo para...

- Quelo tapas.

- ..lotapas, lo enmascaras para dar otra imagen.

- Lo enmascaras. Y parece... y hablas algo divertido, algo que... algo que a los demds les pueda gustar

y que no te rechacen.
(GD CRPSL Tarancon, intervencion)

“Los fines de semana, que voy con mis hermanos para salir a algun sitio porque me siento muy
sola, yo qué sé, para no estar encerrada en mi casa y estar sola, voy con mis hermanos, y alli no
hablo, pues... escucho, no hablo, no comento mis problemas ni mis cosas ni lo que me ha
pasado, porque me parece que... que no les va a importar, que no les va a... que... isabes?,
ésabes lo que te quiero decir? Que a la gente eso no les parece nada, no... Ellos tienen sus
problemas de... mi casa, tengo una hipoteca, tengo mi trabajo, tengo mi casa, tengo... pero los
problemas tuyos pues les va a parecer... les va a parecer una tonteria. Entonces, yo no lo digo,
aqui claro que lo digo, aqui me siento, ya te digo, como si fuera mi casa, y lo digo sin ningun
problema, sin ninguna... eso, sin ningun problema. Pero a la gente de fuera, pues no se la... a la
gente de fuera, me lo paso todo lo bien que puedo, pero a la gente de fuera no le comento
ningun problema que tengo aparte. Intento parecer lo mds normal posible, para que no me... no
me dejen de lado. Para que... para estar como uno mds....”

(GD CRPSL Tarancon, intervencion)

- “Yo, personalmente, hay personas a las que les digo que tengo una discapacidad y otras personas a
las que no se lo digo.

- Yyate dan de lado.

- Depende. También depende. Yo cuando me hablan, ien qué trabajas?, cuando voy a la discoteca,
éen qué trabajas?, pues trabajo en un sitio en... un trabajo que estd en... unas naves, que estoy
trabajando de restauradora de muebles y... pues muy bien, pero no cuento que soy discapacitada, ni
que trabajo en un centro de discapacidad.”

(GD CEE, Guadalajara)

La asuncion de padecer un tipo de enfermedad de dificil comprensién y explicacion, que por lo general
resulta “invisible” (“no se ve”) y cuyos sintomas no responden a lo que el imaginario colectivo suele
atribuir a un problema de salud, unida a la carga que supone el sentimiento de culpa, provoca que
buena parte de las personas que padecen una enfermedad mental opten por no hablar del tema y
encerrarse, o directamente mentir para prevenir posibles problemas de incomprension o aislamiento
social. Prevencion del aislamiento que, paraddjicamente, se basa en el propio y voluntario aislamiento, a
modo de poner la venda antes de que salga la herida: antes de que me marginen y me tomen por “loco”
prefiero aislarme yo, y asi controlo los términos del aislamiento y me ahorro disgustos y decepciones.
Postura que parte del sentimiento de inferioridad, de |la autopercepcion de su situacion como fuera de
los margenes de la “normalidad”, y de la conviccion de que nadie va a entender el tipo de problema
que padeces. Tal es esa conviccidn y tal su sensacién de asilamiento, que incluso llegan a pensar que ni
su propio psiquiatra entiende en toda su amplitud el sufrimiento y las dificultades por las que
atraviesan.
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- “Tienes que saber llevar a la gente

- Lo que pasa es que cada uno, es un problema especifico, es mejor no hablarlo...porque la gente en la
calle, ademds, te va a mirar raro y todo el rollo. Al final pues te adaptas y bueno, pues tus desencajes y
tus...

- Yo tengo una esquizofrenia paranoide y la verdad es que no lo hablo casi ni con mis amigos, saben lo
que me pasa, lo que es, pero me dicen que es mejor que no lo cuente, y yo la verdad es lo veo asi

- No lo puedes contar a nadie...

- No

- ...porque, bueno a no ser que sea una persona muy allegada a ti, porque estds muy deprimido o
cualquier cosa y le dices, pues me pasa esto...también es bueno a veces, pero con amigos, eh. No vas por
ahi diciendo...no, con amigos es bueno, hablar con ellos y desfogar, y que te entiendan...

-Si

-...porque si te lo guardas todo para ti, pues...

- Yo es que tengo un mundo metido en mi cabeza, y para qué lo voy contar si...si es que es peor, contarlo
- Bueno, al psiquiatra

- Si, al psiquiatra. El psiquiatra te dice que estds bien, venga...

- Yo es que he llegado a la conclusion...

-... Yo me hice unos tacks, unos tests, no sé como se dice y la verdad es que no me hicieron nada. Y fui al
médico a que me diera la ultima... a ver como se habia dado. Dice “Uy, estd muy bien, esto no hay que
cambiarlo” esto que te dicen que pone que estds igual, que estd mds alegre y...digo “Bueno”, lo dijo el
médico. Pero yo no estaba bien.”

(GD CRPSL Cuenca, seguimiento diario)

“Cuando estoy triste, cuando me da el bajon me paso todo el dia llorando, pero cuanto estoy
contenta estoy todo el dia cantando y bailando y todo... No sé si os pasard a vosotros, ahora
que estoy contenta me como el mundo y dentro de media hora el mundo me come a mi
-..tecomeati

-Ya

- Y me tiro llorando, como una magdalena...y eso la gente no lo entiende, estds “jiji, jaja” y de
repente te da un bajon y te pones a llorar...”¢cQué te pasa”,“Nada”. Porque tampoco puedes
decir lo que te pasa, no te entienden. “Pues algo te pasard” y ya tienes que andar con las
mentiras “Es que me estoy acordando de una cosa y me he puesto triste” ¢ Pero qué les digo, la
verdad?, hablo de amigos...”

(GD CRPSL Guadalajara, seguimiento ocasional)

“No salgo de casa para nada, y en ocio y tiempo libre tampoco me animo para nada. Bueno, primero
por el tema econdmico, y segundo porque me da como que yo no tengo capacidad para ponerme a
a4

la altura de cualquier otra persona. “
(GT CRPSL Toledo, trabajo previo)

El aislamiento que viven y al que se someten se extiende incluso a los momentos de mayores
dificultades, cuando atraviesan problemas y bajones asociados a su enfermedad, que en no pocas
ocasiones optan por sufrir en silencio. En tales momentos, cuando mas ayuda necesitan (ayuda que
prefieren buscar entre los amigos y los especialistas), muchas personas con enfermedad mental
reconocen encerrarse mas en si mismos, intentando no exteriorizar tales vivencias. En ocasiones
afirman que tal postura parte del deseo de aprender por si mismos de los momentos dificiles,
intentando que los mismos contribuyan a reforzar su grado de autonomia. Sin embargo, el tono
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general de los argumentos en ese sentido trasluce la comentada pretensiéon de no molestar y pasar
desapercibidos, ante la conviccion de que nadie les entendera.

“Moderador: Y cuando tenéis un problema, éa quién se lo contdis?

- Yointento solucionarlo por mi mismo primero, antes que...

- Yo primero...

- Antes que... contdrselo a los demds, porque sé que va a servir el dia de mafiana para mi.

- Yo primero a él. Siél no sabe soluciondrmele, voy a “x”, o voy a “y”, depende del monitor que esté.
- ()

- Hombre, yo si tengo algun problema y no puedo solucionarlo, no tengo ningtn inconveniente en
decirlo. Pero es que yo pienso que si tienes un problema y tu lo puedes solucionar por ti mismo, va a
ser... el dia de mafiana va a ser mejor para ti. Aprender a solucionar los problemas. Hay problemas

que no puedes solucionar. Por ejemplo, si debes mucho dinero y no lo tienes, no lo puedes

solucionar. O alguna cosa que te surja por ahi. Pero es bueno aprender a tener los problemas e

”

intentar tu superarlos.
(GT Vivienda supervisada Toledo)

La burbuja de aislamiento en que parece constituirse buena parte de la vida de no pocas personas con
enfermedad mental se constituye al mismo tiempo en causa y efecto de lo que asumen es una gran
dificultad para relacionarse con otras personas. En este sentido y como ya apuntamos, para muchas
personas con enfermedad mental supone un gran esfuerzo enfrentarse a la que consideran es la dura
realidad, que tendra lugar de puertas para fuera del CRPSL u otro dispositivo o recurso del que formen
parte. Como si lo que viven en relacion a la Fundaciéon fuera una distorsion amable de lo que
verdaderamente es la vida que tienen que vivir, por la que las auténticas dificultades quedan diluidas en
un clima de proteccién y comprensidon que no van a encontrar en ningun otro contexto.

“Yo pensaba que todos éramos espiritu, muy buenos y muy majos todos, y de pronto ves que no. La
gente roba, te pega, o sea que de alguna manera estd ahi, e incluso sale mds en las noticias...eso llega
un momento que rompe, choca con tu realidad interior, emociones, las mezclas...todas esas cosas si me
han servido, yo no entendia nada, y hasta que he podido comprender un poco y adaptarlo a mi vida,
estar aqui...”

(GD CRPSL Cuenca, seguimiento diario)

|H

Como se asume que les resultard dificil relacionarse con gente “normal” (de nuevo en base a la

|n

diferenciacién, que ellos mismos enuncian, entre lo que es “normal” y lo que no), la tendencia que se
reconoce de forma mayoritaria entre las personas con enfermedad mental es a relacionarse con
personas con problemas similares, que te entenderan y no te juzgaran. Esta conviccién provoca que se
refuerce esa burbuja de seguridad y aislamiento, pues sélo en los centros encontraran la seguridad
necesaria para interactuar con las personas: dentro de los CRPSL hablo de lo que quiero (no como
fuera, donde callo muchas cosas e intento pasar desapercibido), y es mucho mejor relacionarse con
gente con la que compartes rutinas y dificultades, pues son esas personas quienes te entenderan
verdaderamente. Que el mundo (cuando menos el deseado) de buena parte de las personas con
enfermedad mental mentales tienda a reducirse a los limites de centros como los CRPSL no contribuye a
que ellos mismos asuman las posibilidades de integracidon en una sociedad que puede llegar a resultar
ajena. Problema que serd evidentemente peligroso cuando tiende a enquistarse y deriva en procesos de
institucionalizacién de personas con enfermedad mental que asumen que su situacidon sera siempre
igual, y ademas no pretenden cambiar eso.
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“Yo tengo amigos, lo que pasa es que yo, por circunstancias, no me junto con ellos a lo mejor por el
tema econdémico, porque a lo mejor ya estdn casados, o los puedo ver un dia, u otro dia, pero a mi
me interesa juntarme con gente con la que pueda llevar una rutina con ellos del dia a dia.

- Claro.

- No me voy a juntar con una persona... hombre, una visita si, pero me interesa tener mds
confianza y tener mds aficiones con esa gente, yo me atrevo con gente que tiene enfermedad.”
(GT Vivienda supervisada, Toledo)

- “¢Y siempre vas con la misma gente?

- Si, eso si

- Y a ti te costaria mds... vamos a suponer que nos vamos de excursion

- ¢Relacionarme con otras personas? No pienso que me de trabajo...para relacionarme con otras
personas

- ¢Que no te gusta?

- No, que no me cuesta trabajo

- A mi tampoco

- Pero muchas veces hay rechazo...

- Si, claro que hay rechazo

- Yo antes era muy extrovertido y ahora ya no lo soy tanto, soy mds introvertido. Me cuesta mds trabajo
iniciar la relacion. Por ejemplo, hay veces que a lo mejor mi madre me dice “Vamos a tomarnos una
cafia” Pues me cuesta trabajo, no me siento a gusto en un bar charlando con la gente, quieres estar en
tu casa solo, quieres estar la mayor parte del tiempo solo y tranquilo. No sé, eso te pasa, es muy dificil

- Es que cada uno es un mundo

- Cada uno es mundo, es verdad

- Es dificil iniciar una relacion personal. Para mi, personalmente, me cuesta mucho trabajo

(...)

- Ya te digo que, por ejemplo yo tengo los amigos que no estdn enfermos, mentales me refiero. Y me
llevo muy bien con ellos pero me gusta mds estar con los que estdn como yo, porque, volvemos a lo de
antes....

- No te dicen que les vas matar, por ejemplo

- Claro. Yo por ejemplo te digo “Me pegé el otro dia un brote que si te llego a coger te arranco el cuello”
y tu encima te lo tomas a risa. Yo por ejemplo tengo mucho cuidado porque se lo pueden
tomar...distorsionarlo, como hacen los medios de comunicacion.”

(GD CRPSL Guadalajara, seguimiento ocasional)

Esta predisposicién también condiciona la manera en que entienden e interpretan el valor “amistad”, y a
quiénes consideran sus amistades. No es que nadie afirme tener amigos y amigas que no tengan los
mismos problemas de salud mental que ellos y ellas, pero lo cierto es que resulta comun escuchar cémo
la aparicion de las enfermedades que padecen suele ir acompafnada de la pérdida de relaciones cuyos
lazos afectivos se pensaba que eran mas fuertes, y como resulta mas sencillo y menos problematico
relacionarse con otros usuarios. Esa sera “su gente”, que incluso puede ser ajena a la propia familia,
pues en el seno familiar tampoco es facil atajar la semilla de la incomprensidn.

“Yo soy una incomprendida, soy separada, divorciada, y mis hijos entienden a veces y otras veces no
lo entienden, y mi hermano, que es con el que convivo, no lo entiende para nada. Entonces,
solamente me siento bien entre esta gente, entre mi gente. Yo ya los llamo mi gente.”

(GT CRPSL Toledo, trabajo previo)
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“Es fundamental, saber a quién se lo puedes contar y quién te va a tratar como...

- Hombre, yo creo que si nos lo contamos entre nosotros porque sabemos lo que es la enfermedad. No
te va a entender igual una persona que tenga tu misma enfermedad, que se lo cuentes, que una

”

persona que a lo mejor que no. Porque no te va a entender.
(GD CEE, Guadalajara)

Por todo ello, y ante la propia evidencia de las personas con enfermedad mental de estar dando forma a
la mencionada burbuja de tranquilidad fuera de cuyos limites todo resulta mucho mas complicado y
perjudicial para su animo, no parece extrafio que una de las mayores preocupaciones de estas personas
sea el miedo a la soledad, y a enfrentarse al momento en que dejen de estar ahi las personas que
constituyen el circulo de “su gente”. Momento en el cual habran de enfrentarse a un mundo tan
cercano y lejano a la vez.

- “Moderador: ¢Qué es lo que mds, que a vosotros os ayuda mds...?

- Creo que la amistad. Tener gente. No sentirte sola. Que me da muchisimo miedo.

- Yo pienso igual que ella.

- Lasoledad. Es a lo que tengo muchisimo, muchisimo miedo.

- Yo lo que mds me ayuda es trabajar y la familia.

- Trabajar. La soledad y el trabajo... me preocupa mucho, y no deberia preocuparme tanto en la

medida que llega a obsesionarme.
(GT CRPSL Valdepeiias, trabajo previo)

4.2. DESDE LOS FAMILIARES

4.2.1. Vivencias desde la cercania

Como cuidadores informales de las personas con enfermedad mental grave, sus familiares mas cercanos
(los que estan a su cargo) suponen una perspectiva proxima y certera de la evoluciéon de la
enfermedad, la manera en que ésta es recogida por la sociedad, las dificultades de integracion de las
personas con enfermedad mental, y sus implicaciones en el contexto familiar. Especialmente
interesante resulta observar cémo evoluciona la opinidn y las vivencias respecto a enfermedades de
este tipo en personas que probablemente no habian tenido contacto con problemas cercanos de salud
mental. Es decir, personas que partieron en su dia desde el desconocimiento y quizds los prejuicios que
sobrevuelan el imaginario colectivo, y que han tenido que adaptarse a la fuerza a situaciones que, sin
duda, habran hecho cambiar su perspectiva sobre un tema tan sensible como este.

Conviene sefialar que hablamos de los cuidadores informales de las personas con enfermedad mental,
es decir, personas que consciente y activamente se encargan del cuidado y sustento de sus familiares
con enfermedad mental. Por tanto, personas implicadas y concienciadas respecto a los problemas de
salud mental y que, en consecuencia, no representan la manera en que la incomprension en relacion a
estas cuestiones también puede instalarse en el seno de la familia. En todo caso, personas que encarnan
la forma en que tal incomprension puede derivar hacia un compromiso cimentado en el conocimiento,
la cercania y la necesidad.

En primer lugar, resulta comun aceptar que en su dia partieron de un desconocimiento total (cuando
menos, desconocimiento real) de las enfermedades mentales. Salvo los casos puntuales en los que ya
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existian experiencias previas de familiares con enfermedad mental, la ténica comln es a enfrentarse
con el problema desde la despreocupacion inicial de quien presupone que nunca va a tener
proximidad con estos temas. Despreocupacién que tiende a derivar en indiferencia y desinformacion y
que, sin duda, se constituye en el primer lastre al que deben enfrentarse los cuidadores informales.

La situacidon es aun mas compleja en base a las caracteristicas de enfermedades como las que nos
ocupan, de complicado diagndstico y sin aparente reflejo “fisico”: “no se ve”, los sintomas pueden
atribuirse a épocas vitales determinadas (adolescencia problematica, juventud rebelde...) o a la propia
personalidad del familiar con problemas de salud mental (es “nervioso”, “callado”, “raro”, etc.), y
ademads los mismos usuarios tienden a afirmar y repetir que no tienen ningln problema y estan bien.
Problemas de diagnéstico que se agudizan cuando el enfermo es de avanzada edad y sus cuidadores
informales también, pues ello representa que la enfermedad se manifestd en épocas en las que la red
de Salud Mental estaba bastante menos desarrollada y el conocimiento medio de la poblacién en
relacidn a estas cuestiones era mucho menor.

- “Es que tu no lo vas a saber, lo digo... no, pero que existe. Y luego la captacion de esos pacientes no
es tan sencilla. No creas que es tan fdcil, porque tu no ves, y es una cosa que como no la ves no vas al
médico.

- Ah, bueno, ya lo sé, pero si es fdcil cuando hablas con ellos.

- No, no, pero ellos nunca... pero si ellos todavia piensan... mi hermano muchos dias...

- Y mi hijo.

- “Pero si estoy bien”.

- Entonces, claro, como vas a pedirle a una persona que ademds es drogadicta o alcohdlica, que
piense que... es imposible

- No, no, mi hija cuando empezo a estar tan mal, ella estaba bien.

- Claro.

- Para ella estaba bien.

- Los que estabamos mal éramos nosotros.

- Se ponia a discutir contigo, que jamds en la vida me ha levantado la voz, no porque yo haya sido un
padre de esos dominantes, sino porque ella no ha sido asi.

- No, porque ella estaba enferma a lo mejor de mucho tiempo y no le habia, no le habia dado la cara.
- Nolo habia asimilado ella.

- Nosotros si que lo veiamos, pensdbamos, deciamos...

- Algo pasa.

- Algo le pasa. Ella no es asi. No nos ha contestado nunca, no ha dado un portazo. Esto no... algo... Y
hasta que ella no dijo vamos al sitio, no hubo manera.”

(GT Familiares Albacete, asociados)

Este complicado punto de partida, en el que los familiares han de enfrentarse de repente a cuestiones
respecto a las cuales no se sienten en absoluto preparados, provoca que, en no pocas ocasiones,
reconozcan que en esos momentos iniciales se llega a dudar de la enfermedad. Tal es la primera e
importante barrera a la hora de atajar determinadas enfermedades a tiempo, asi como de iniciar el
proceso de rehabilitacién de la persona con enfermedad mental desde la base (su circulo mas cercano).

- “Nuestros hijos estaban enfermos, y nosotros, claro, esa enfermedad se desconoce totalmente.

- Aveces es que hasta lo dudas.
- Entonces, si no se explica un poco lo que es...
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- Que lo hacen porque quieren, que son caprichosos, a veces es que lo dudas.

- Quesonvagos.

- ()

- La nuestra es que llegé un momento en que se metié en su habitacion y salia a comer y se metia a su
habitacion y...

- Cada uno es de una manera. Es que no hay nadie igual.

- Yel miono para.

- Ytrabajaba, en aquellos tiempos trabajaba y decia que las compafieras que no se portaban bien con
ella.

- Que sus delirios y sus alucinaciones son esas. Es que ellas lo viven, lo viven. Es que lo viven.”

(GT Familiares Albacete, asociados)

Las enfermedades mentales representan un mundo tan complejo, y su conocimiento y comprensién por
parte del ciudadano medio se enfrenta a tantos misterios (desentrafiar como funciona “la cabeza”), que
incluso cuando el tema te toca desde tan cerca la preocupacion bdsica no pasa tanto por conocer al
detalle todas las cuestiones relativas a la enfermedad concreta de la persona a tu cargo, como por ser
capaz de deshacerse de todos los prejuicios y reticencias iniciales para poder estar en la predisposicidon
adecuada para ayudar a la persona que padece la enfermedad en todo lo necesario. Es decir, que da
igual como se llame la enfermedad que padece el familiar (la terminologia psiquiatrica es muy
complicada para la gran mayoria) mientras que el proceso de recuperacién transmita resultados.

“Le diagnosticaron, tengo un informe de Toledo, eh...una personalidad, trastorno de personalidad. Pues
luego, indagando, indagando, indagando... los informes que transmitieron de Toledo al centro de
Torrijos, pues resulta que no es ese... es una esquizofrenia. Claro, a mi me da igual, como yo le a la
psicologa del centro... me da igual el nombre y apellidos que esto tenga, me da igual. Yo lo que quiero es
buscarle a esto una mediana solucién, a mi que mds me da que se llame esto Pepito Pérez.”

(GT Familiares Toledo, no asociados)

En relacién a las estrategias y necesidades de integracion, desde los familiares podemos percibir un
discurso menos amable con la importancia central del trabajo (que abordaremos en el capitulo
correspondiente). No es que no consideren que trabajar suponga un paso importante en el proceso de
integracion de las personas con enfermedad mental, pero las prioridades de los cuidadores informales
tienden a pasar por cuestiones mas instrumentales, mas relacionadas con las necesidades del dia a
dia, que son las que, como cuidadores informales, les afectan de forma inmediata. Esta perspectiva
tiene dos implicaciones.

Por un lado, esta tendencia a relativizar el papel central del trabajo en el discurso general en torno a la
rehabilitacion e integracion de las personas con enfermedad mental grave, parte de lo que podriamos
definir como una “sospecha” de no pocos familiares (y algunos pacientes): frente al planteamiento
optimista de muchas de las personas que padecen estas enfermedades, desde sus familias se asume
que la integracion en el mercado laboral resulta tremendamente complicada para personas con sus
caracteristicas, tanto que es posible que no se llegue a producir. En cualquier caso, aceptar esto no
parece constituirse en mayor problema, siempre que existan mejoras en otro tipo de procesos en pro de
la autonomia del paciente (ser capaces de valerse en las rutinas cotidianas, tener capacidad de
relacionarse, etc.), y mientras se asegure, desde la Administracion Publica y las instituciones
responsables, la ayuda econdmica necesaria para poder paliar la falta de ingresos por el trabajo.
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“Y es que todos no pueden estar apretando tornillos, porque no les da... lo de ellos, no les da.
- ..la cabeza.

- Ytodos no pueden.
(GT Familiares Albacete, asociados)

“E| tiene muy claro que no va a trabajar nunca. Yo ese tema de momento no lo toco con él, porque lo he
tocado y ha servido para...enfrentamientos. Entonces como a él ahora le dan un dinero, una pension por
una invalidez, que eso es revisable, esta claro, en el momento en que se lo revisen, yo le machaco un
poco que cuando eso se lo revise, como estd ahora la situacion econdmica se lo van a quitar, que
entonces a lo mejor tiene que empezar a trabajar. Pero no lo toco demasiado porque veo, cuando llegue
ese momento de afrontarlo, no estar machacando siempre, si no cuando llegue, ahora aprovecho el tirén
de lo que tiene bueno para sacarle el mayor partido posible.”

(GT Familiares Toledo, no asociados)

Por otro lado, el mismo mantenimiento de las ayudas que posibilitan el sustento de las personas con
enfermedad mental parece desaconsejar, en opinién de no pocos familiares, la incorporacion al
mercado laboral: no conviene que trabajen en nada que provoque una reduccion de la pensidn o ayuda
que cobran, pues sdlo ésta asegura un minimo sustento en el tiempo, mientras la permanencia en un
puesto de trabajo siempre es menos segura, mas aun en la situacién de las personas a su cargo. Por
tanto, argumento que parece renunciar al peso del trabajo en la rehabilitacion e integracién, a cambio
de poder garantizar las ayudas que, en el dia a dia, permiten sobrellevar mejor las dificultades de este
tipo de enfermedades...

Nada se puede objetar a determinados planteamientos de personas que viven con gran angustia,
sacrificio y dedicacion las enfermedades de sus familiares y que, sin duda, procuran lo mejor para ellos y
ellas. Pero si conviene apuntar el riesgo que puede suponer aceptar sin mas dinamicas como la
expuesta. Principalmente, porque supone una importante tendencia a la institucionalizacion de
personas que, precisamente por ello, cada vez cuentan con menos armas para salir de un sistema que
les acoge pero también les engulle. Asi, de igual manera que el planteamiento de buena parte de los
familiares suele ser la pretensidon de aprovechar la pensidon o ayuda que reciben por la persona a su
cargo hasta que se la quiten (y la integracion en el mercado laboral puede ser uno de los motivos), la
aspiracién futura, ante la gran preocupacion que supone plantearse qué sera de las personas a su
cargo cuando falten sus cuidadores, tiende a ser, de manera casi invariable (para los casos en los que el
proceso de rehabilitacion no estd muy avanzado), la existencia de residencias o viviendas que puedan
acoger a esas personas. Por tanto, red de recursos para atender a personas con problemas de salud
mental que tiende a hacerse tan imprescindible que sigue acogiendo a nuevos usuarios mientras que
los antiguos no la abandonan.

- “Es que el problema empieza cuando los padres tienen setenta y tantos, ochenta afos, y no pueden
sequir con la lucha.

- Claro.

- Oelpadre o la madre han muerto.

- Entonces, ése es el problema que ellos tienen.

- Y hay casos que aunque sean mds jovenes no pueden. Mi hijo no puede estar en mi casa.
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- Tu hijo no puede estar en tu casa.

- No puede.

- Pues entonces lo que hay que hacer es...

- Lo que hay que hacer es recursos necesarios, porque eso existe. Eso existe. Y qué pasa. Pues tenemos
que tener la seguridad de que el pasito a pasito estd preparado para poderlo dar. Nosotros vamos a
hacer como madres y como padres todo lo que tenemos que hacer...

- S

- ..ymads. Pero llega un momento en que no depende de ti.

- Entonces, si tu hijo no estd en tu casa, no puede estar en tu casa...

- No puede estar en mi casa.

- ¢Estd en tu casa o no esta?

- No, estd ingresado. Estd en la UME, en la Unidad de Media Estancia. Y de ahi lo pasardn a la
residencia.

- Si

- Sise acomoda. Pero si necesitamos otros minimos... en cuanto a personas, centros especializados,
porque habrad quien ni asi, habrd que tenerlos.

- Yo mi hijo queria estudiar aqui en Albacete no sé qué mddulo y no habia casas tuteladas para que se
viniera aqui en Albacete. Tendria que ponerse en una cola...

- Yallien Villarrobledo que hay un piso tutelado.

- Para venirse aqui a estudiar.

- Esotodo es una red organizada que tienes que ir dando los pasitos necesarios, no es decir esto estd
aquiy yo lo uso, no. Tenemos que estar dentro de esa red para poder ir dando los pasitos cada uno lo
que necesite. Pero qué tenemos que pedir, que cuando lo necesitemos lo tengamos.

- ()

- Hay que darles salida con los medios que hay. Y si no los hay que los aumenten.

- Sobre todo para cuando nosotros ya no estemos.

- No, para cuando nosotros no estemos, no.

- Yo mientras que mi hija quiera estar conmigo, lo que pasa es que ella muchas veces ya lo dice.

- Pero i tendrd la rehabilitacion que necesite.

- Quiere irse a un piso tutelado, ella ya lo dice.

- Ynecesitaremos los profesionales para que esas capacidades no las vayan perdiendo.

- Se quieren ir aqui a un piso tutelado a Albacete, si pueden.

- Pues seguramente. Si la cria estd en condiciones, ¢por qué no?

- Queella no quiere estar...

- Ella no quiere que carguemos con ella.

- Yyo tengo un hijo y ella nunca ha dicho, yo me voy a quedar con mi hermano.

- ..pisos tutelados, y les hacen que hagan sus cositas, ellas se hacen, las ensefian a participar, tienen
su manera de actuar, una supervision, pero las hacen responsables.”

(GT Familiares, Albacete, asociados)

Por todo ello no extrafia que la valoracion de los familiares respecto al papel de los CRPSL sea muy
positiva, a pesar de que puedan existir comentarios mas criticos de forma puntual (como el que dice
gue en ocasiones los usuarios mas jovenes de aburren como consecuencia del tipo de actividades que se
desarrollan en los centros). En cualquier caso, los planteamientos mas criticos suelen girar en torno a
cuestiones mucho mas generales, que afectan al sistema sanitario o la sensibilizacion social al
respecto, y lo cierto es que los recursos y programas de la FSCLM son considerados como una notable
mejora respecto a tiempos pasados, y una posibilidad de “respiro” en el tiempo presente.
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- “Que ya es bastante, que la propia familia sepamos a lo que nos enfrentamos dia a dia. Pero
fuera de ese nucleo familiar no

- Yo siento mucho respiro cuando mi madre va a al centro, cuando hace viajes, excursiones 'y
tiene actividades, porque sé que estd en un sitio, que estd atendida, hace otras cosas que estar
metida en casa y fumando en la cama. Pero cuando estd en mi casa ya estds otra vez
intranquila, aunque yo esté en casa... (...)

Pero te sientes muy sola y cuando estdn en el centro te liberas. Por eso mi miedo es qué pasard
después

- Moderador: La ayuda que recibis, ¢Se corresponde con las necesidades reales que tenéis?

- Hombre, te ayuda, te ayuda

-Si

- Necesidades, necesitamos...

- Hombre, 100% yo creo que no, ninguna ayuda va a ser...

-...no se nos puede dar

-Moderador: ¢ Cudles creéis que son las mayores diferencias entre lo que necesitdis y lo que
recibis?, ¢Qué es lo que mds necesitdis y no recibis?

- Mira, en el centro estdn dos o tres horas. Y el dia tiene 24. Entonces quiere decir que 22 son
para nosotros, o 21.

-Si

- Oye, ¢Que se nota? Por supuesto que se nota. Porque por lo menos tienen la motivacion, o
vamos a decir, la obligacion de que salen. Que un dia van mds a gusto y otro mds a disgusto,
pero...si no, lo que tu decias antes, de meterse en la cama y no hay dios que los levante. Y si lo
dices, malo. Y si no lo dices, peor. Y se cierra en la habitacion.”

(GT Familiares Toledo, no asociados)

4.2.2. Lo que afecta a la propia vida

Algo que resulta evidente es que la aparicion de un caso de enfermedad mental grave en el seno de la
familia marca de por vida a esa familia. Mas auln a quienes son los cuidadores directos de las personas
con la enfermedad, cuya vida asumen que ha tomado un rumbo del que no pueden escapar. Asi,
afirman que estar a cargo de una persona con enfermedad mental te “hipoteca” la vida, pues has de
estar constantemente pendiente, desarrollando las labores de enfermero/a, cuidador/a, pafio de
lagrimas y psicélogo/a, pero todo ello sin poder obviar que el paciente esta unido por un nexo familiar
que ademas potencia los sentimientos y el sufrimiento.

Desde los familiares que estan a cargo de las personas con enfermedad mental grave se asume que
buena parte de su tiempo estara dedicado al cuidado de su familiar. Pero esto resulta especialmente
claro y extremo entre los padres y madres de los pacientes, que por lo general cuentan con un sentido
de la entrega y la abnegacién que llega a anular parte importante de su propia vida. En este sentido
reconocen que no les queda tiempo para dedicarse a si mismos, para “hacer su vida”. Incluso este
extremo es motivo de discusion con los profesionales que también cuidan de sus familiares, que abogan
por la necesidad de “quitarse el yunque”, la excesiva carga y responsabilidad, y cuidar su propia parcela
(por el bien de su propia salud e incluso de las relaciones familiares). A pesar de que el planteamiento de
los profesionales se entiende légico por parte de los familiares, en muchas ocasiones puede el ansia de
sobreproteccién de personas que se observan indefensas y sufrientes.
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- “Yo estoy a favor total de la integracion, pero la integracion...

- Con apoyos, con apoyos.

- De su vida, de su vida.

- Con apoyos.

- No solamente del trabajo, sino de hacerlo a esa persona independiente y quitarme a mi el yunque
que yo llevo a cuestas, quitarle a estos padres el yunque, y el yunque que te lo quiten a ti. Porque yo,
ahora mismo, estoy aqui'y ya estoy sufriendo.

- Siempre.

- Yque los padres somos mayores que los hijos jovenes.

- No es como los papds de Alzheimer que han tenido hijos jovenes...

- Siete afios llevo que me estoy tomando 5 pastillas diarias.

- Todo lo contrario.

- Yo era una persona sana. Empecé con taquicardias... Esto, una persona asi te marca mucho y casi te
quita la vida.

- Si

- Te hipoteca tu vida.

- Te hipoteca tu vida.”

(GT Familiares Albacete, asociados)

“En el centro lo he hablado muchas veces, ellos me dicen “Tienes que hacer tu vida, tienes que mirar mds
por ti”. Pero es yo me voy, me voy un fin de semana y me voy con un ojo aqui'y otro alli, y estoy tensa,
este fin de semana he estado todo el dia fuera y la llamaba a casa y no me cogia el teléfono. Para
decirla, pues voy mds tarde, mds tal, y bueno, quiero pensar que estd durmiendo, porque mi madre
cuando duerme parece que se muere, pero llamarla a diferentes oras y que no te coja el teléfono, claro,
llegas a casa y la ves ahi...pero ya vivi lo de mi padre, siempre tienes el miedo. Y estd con el corazon en
vilo cada vez que te vas e casa y qué habrd hecho, tendrd para esto, tendrd para lo otro... y luego te das
cuenta de que estd mds tranquila cuando no estds tu...

{...)

- Claro, es que mi madre sale conmigo, y ella querria que me la llevara a todos los lados, con mi novio,
mis amigas. Y hay momentos en que no te las puedes llevar y es el cargo de conciencia que te queda.
Desde el centro claro que intentan ayudar, eso de “Haz tu vida y olvidate”, porque ella te tira del
chantaje emocional para que te quedes con ella.”

(GT Familiares Toledo, no asociados)

También es palpable que el pequefio o gran cataclismo que supone para una familia el tener un caso de
enfermedad mental grave en su seno afecta, en mayor o menor grado, a la unidn familiar. Por un lado,
se asume que en situaciones de maxima dificultad es precisamente cuando la unién familiar resulta mas
necesaria que nunca. Sin embargo, es la propia tesitura de las dificultades la que parece actuar como
criba o prueba de la verdadera unién de la familia, y de los limites o el verdadero significado de la
misma. En este sentido no resulta extrafio escuchar cémo desde los cuidadores directos se asume que,
fuera del nucleo mas cercano (padres-hijos), es comuin, o cuando menos no sorprende, que no se
entienda del todo la situacion real de la persona enferma y lo que ello implica, y que ello derive en que
no todo el mundo ayude en la medida de sus posibilidades. Atendiendo al enorme estigma social que
aun rodea a este tipo de enfermedades, incluso se llega a entender que algun miembro de la familia no
acabe por asumir la enfermedad mental de la persona que requiere de cuidados.
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“Lo lamentable es que la enfermedad que tienen nuestros, en este caso hijos, no es

comprendida por nadie. Tiran mds a la burla...

- Y mds quieres explicdrselo, yo he intentado explicdrselo a mis tios y...

- Tu tienes una enfermedad comun, cualquier enfermedad que tienes que estar en casa...

- Si por desgracia tienes un cdncer, te pregunta todo el mundo, y se preocupa todo el mundo

- ...y todo el mundo estd pendiente, pero esto no, no, no

- ...pero tienes una enfermedad mental y pareces un proscrito

-Si

- Ni la familia siquiera

- No lo entienden, mis tios de quedardn con “Es que si voy no me abre la puerta”

Intenta...pdsaselo por alto, porque si tuviera que tenerla yo en cuenta la cantidad de cosas que

me dice y que me hace...

- Y estd entrando ya un poquito en sociedad, debido a estos centros que estdn abiertos y que

eso pero...

- Si, pero a quién se amplia ese conocimiento. A lo que es el nucleo familiar, en mi caso mi hija,

mi marido y yo. Porque salimos de ahi... yo tengo hermanos, mi marido tiene hermanos, yo

tengo madre, gracias a dios. Y no, como que ese problema no existe. Ni preguntan

-Si, si

-(...)

- ... porque dices, jolin, mi tia estd ahi, tiene nifios pequefios, podria...mi madre a veces va a verla, pero
ella tiene coche, podria moverse, podria decir “Voy a comprar, vente conmigo”. Simplemente por eso,
para que no seas tu siempre la que siempre se tenga que encargar de que si tu madre sale, sea contigo.
Porque yo a veces me la llevo a merendar, pero no puedo llevdrmela viernes, sdbado y domingo y todos
los dias... Y yo muchas veces se lo he dicho, cuando vayas a comprar, aunque ella no compre nada, te la
llevas. Que se dé una vuelta, un paseo”

(GT Familiares Toledo, no asociados)

“El entorno familiar se tiene que sensibilizar, que no es fdcil, y quien lleva la carga pues
normalmente...

- Nosotros es que como somos dos...

- Yque estemos unidicos los dos, el padre y la madre, porque si no ya...

- Yo tengo una hija que va a... voy a tener un nieto...

- Somos tres, mi hermano mayor, mi hermano'y yo.

- Ytengo otra chica, y la otra chica, pues mira, también... esa estd peor, ésta lo ha llevado mejor. Esta
ha llevado mejor la enfermedad de su hermano...

- Pero la otra no lo ha aceptado.

- ..ylaotra yo creo que aun no lo ha aceptado.

- No, no lo ha aceptado, puede ser que se muera sin aceptarlo.”

(GT Familiares Albacete, asociados)

El nicleo familiar mas cercano, por lo general auténtico apoyo de las personas con enfermedad mental
grave, tampoco esta exento del desgaste de una situacién que acarrea una enorme tensién, y que
puede llegar a provocar enfermedades y “depresiones” entre las personas al cargo de las personas con
enfermedad mental. Por todo ello se reconoce que suele resultar habitual que la familia se rompa o,
cuando menos, no vuelva a ser la misma.
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“Yo veia que mi hermano se iba, que no venia, que bebia, que fumaba. No sabes lo que pasa, sabes
que la cosa no va bien.

- Hasta que no te dicen lo que es...

- Eso a una familia la desestructura.

- Totalmente.

- Total.

- Si s

- La familia la parte.

- Nos pasa a todos. Nos pasa a todos.

- Esque la familia la rompe.

- Entonces, claro, tu al principio no lo quieres ver, porque sabes que estd pasando algo pero no lo
quieres ver. Hasta que te das cuenta. Y cuando te das cuenta puedes hacer dos cosas. Puedes quedarte
en tu casa, hundirte, y como hace mucha gente, que se hunde, que le da la depresidon a toda la familia...
- Si

- ...que se separan los matrimonios, que se van los hijos y el resto a vivir por ahi.

- Si

- Ounirte, hacerte mds fuerte, y ocuparte...

- Esdecir, esto estd aqui y hay que llevarlo para adelante.”

(GT Familiares Albacete, asociados)

Las vivencias desde tal cercania y tal sentimiento de responsabilidad llegan a ser sin duda muy
profundas. Estan llenas de inseguridades y, ademas, siempre parten de la conciencia absoluta de todo lo
que sucede, incluso cuando no se entiende en toda su amplitud la naturaleza o las caracteristicas de
enfermedades tan dificilmente aprehensibles para el ciudadano medio. En este sentido, y observando la
situaciéon de muchos pacientes, los familiares a su cargo llegan a afirmar que quien peor lo pasan son

|(I

ellos (padres y madres, generalmente), pues las personas con enfermedad mental “no se enteran” y “a
ti te queda”. Es entonces cuando reclaman toda la ayuda necesaria de la red de Salud Mental, ante la
conviccion de que ni pueden hacerse cargo de todo el peso que supone el cuidado de personas con
estas enfermedades, ni estdn preparados para ello, ni van a estar alli para siempre. Tal perspectiva

angustia y potencia las demandas.

- “La primera vez que salié jAy madre!, cada cinco minutos mirando el reloj y me bajaba de casa
y volvia a subir hasta que la veia aparecer. Ahora no. Yo me acuerdo de Jorge que fue el que nos
dijo “No, porque lo que va a ser, va a ser y os vais a matar vosotros” que los que nos morimos
50mos nosotros

- Eso es verdad, a mi también me lo han llegado a decir

- Porque ellos dentro de su enfermedad no ven el dafio que nos hacen porque no lo hacen

aposta, estd claro. Y los que lo padecemos de verdad somos nosotros. Ellos, lo que quiero decir

”

yo, es que ni sienten ni padecen, pero nosotros...
(GT Familiares Toledo, no asociados)

“Son enfermos, pero claro, ella lo olvida pero a ti te queda. Y yo soy la que se encarga de ella, yo trabajo,
tengo mi vida pero es verdad que ha marcado mucho mi vida. Porque aunque todo el mundo me dice,

incluso en el centro, que deberia estar menos pendiente de ella, no lo puedes evitar.
(GT Familiares Toledo, no asociados)
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4.2.3. Algunas posturas diferenciales desde el asociacionismo

Atendiendo al perfil de los familiares que estan al cargo de las personas con enfermedad mental que
participan de los programas y recursos de la Fundacion, desde el origen de esta investigacidn se planted
la hipétesis de que podriamos encontrar discursos o argumentos diferentes en funcion de que tales
familiares pertenecieran o no a alguna asociacidon dedicada a la ayuda y el apoyo de las personas
afectadas por este tipo de enfermedades. Pese a que el disefio del estudio no permitia un rastreo de
campo demasiado exhaustivo en este sentido, si que hemos podido apreciar matices claramente
diferenciadores.

En primer lugar, desde los familiares asociados existe una vivencia de lo que supone pertenecer a una
asociacion que claramente les sitiia en una posicion que asumen de ventaja respecto a quien no lo
esta. Por un lado, porque tienen la conviccion de estar mas protegidos, mas ayudados y mejor
coordinados, pudiendo con ello aprovechar mucho mejor los recursos que ofrece la red de Salud Mental
de Castilla-La Mancha. Por otro lado, porque interpretan que el asociacionismo supone una valvula de
escape en base a la posibilidad de poder compartir, apoyarse y consultar con personas en la misma
situacién que tu, o que han pasado por la misma situacion que tu. En definitiva, aspectos que redundan
en lo que interpretan como mayor bienestar, a pesar de las dificultades de entrafia la convivencia con
este tipo de enfermedades. Por ello la recomendacién para que quien no esté asociado lo haga es
inmediata.

“Moderador: ...con padres y madres que no estén asociados, éla percepcion va a ser igual o distinta?

- No, no creo. Serd distinta.

- Moderador: ¢En qué sentido?

- Yo creo que va a ser también que todavia no ven...

- Tendrdn menos, menos bienestar.

- No, que no han llegado a ver la enfermedad de la manera que es, estardn aun ahi... Porque yo fui a
AFAES varias veces, y las primeras veces que fui yo me venia... Que no pasaba, me costo tiempo pasar.
Ya la veo un poco, como mi... entiéndeme...

- Como tu casa.

- Pues eso. Me... me... No estoy incomoda.

- Claro, es que la asociacion es primordial, para...

- Que voy poquito porque no es necesario.

- Yyalo veo... que lo necesito y que tengo que estar alli para aportar lo que yo pueda y ellos darme lo
que... la rehabilitacion que necesite y... Es verdad.

- ..eselabrigo, el abrigo que necesitas, porque Fislem estd aqui, Fislem estd aqui, y nosotros
estamos...

- ... la asociacion es la familia de la familia del enfermo.

- ()

- Yo lo que creo es que las asociaciones son superimportantes.

- Son superimportantes.

- Son necesarias, pero hoy por hoy no son suficiente.

- Codo a codo con la Administracion.

- Claro.

- Sino, no hacemos nada. Tendremos que estar, por supuesto. Tenemos que ser fuertes, si. Que la voz
se nos oiga, si. Pero demandar aquello que necesitemos.”

(GT Familiares Albacete, asociados)

Pagina 64 de 156



Percepciones, necesidades y expectativas de personas con
trastorno mental grave, de sus familiares y de profesionales del
dmbito de la rehabilitacion psicosocial de Castilla-La Mancha.
[ESUIEREYELEEN  Fundacion Sociosanitaria de
Casiila La Mancha Informe de resultados

Mas alld de la explicitacion de las ventajas que implica pertenecer a asociaciones de este tipo, que
entendemos predecibles y naturales, si se puede percibir alguna variaciéon en la manera en que los
familiares asociados exponen algunos de sus argumentos. Principalmente porque parten de
planteamientos bastante mas reivindicativos y explicitos en las demandas concretas, seguramente en
base al refuerzo que otorga pertenecer a un colectivo, pero sobre todo fruto de la retroalimentacién de
informacion que frecuentemente experimentan estas personas en foros especializados, seminarios,
congresos... 0 simplemente a partir de conversaciones con otros asociados o profesionales. En las
asociaciones encuentran un referente a partir del cual canalizar las demandas, y esa misma asociacidn
se constituye en la fuente a partir de la cual elaborar planteamientos y llegar a conclusiones que de otra
manera no resultarian tan intuitivas.

A la cabeza de las reivindicaciones y demandas explicitas se sitla todo lo relacionado con la dotacién de
recursos. Como ya sefialamos, respecto a cuestiones como la que nos ocupa, y mds aun si te afectan
directamente, el discurso general (familiares asociados y no asociados) incide en que todo recurso es
escaso y toda inversion es insuficiente. Ello, a pesar de que, como también hemos sefialado, se asume
que Castilla-La Mancha esta a la cabeza en lo que al tratamiento de la salud mental en Espafia se
refiere. En este sentido, la diferencia entre familiares no asociados y asociados suele residir en que
entre los primeros, pese a que desearian tener mas medios a su alcance, suele primar el tono de
agradecimiento por los recursos de los que ahora disponen y antes no, mientras que entre los
asociados tal espiritu reivindicativo provoca que se tienda a incidir en la necesidad de redoblar
esfuerzos, y dedicar mayores medios e inversiones: sélo de esta manera podran alcanzarse las
soluciones que ahora no se alcanzan, en base a un planteamiento que por ocasiones parece fantasear
con la existencia de recursos ilimitados por parte de las administraciones publicas.

- “Falta mucho, pero nosotros no tenemos que dejar de hacerlo, y con la colaboracion de que son
personas que tienen que integrarse en la sociedad, si tiene que ser con recursos de empleo adaptados,
pues habrd que exigirlos.

- Si

- Exactamente.

- Habrd que invertir en ellos como invierten en otras cosas.

- ()

- Ahiestd. Ahi es donde tenemos que llegar. Los recursos, me imagino que es por donde tenemos que
ir. Qué necesitamos.

- Sisi

- Existen las asociaciones, existe la ayuda, pero habrd que encauzarla para que pueda ir llegando y
que nos consideren como unas personas y como unos ciudadanos de primera.

- S

- ZQué necesitan? ¢Un empleo adaptado? Pues a por él.

- Exactamente.

- Aporél. éCudnto pueden ir, cuatro horas? Pues cuatro horas. Qué necesitan, una rehabilitacion por
medio de la asociacion como puede ser aqui AFAES? Muy bien. Pero qué pasa, que tengan cuando
necesiten la entrada, porque ahora mismo en AFAES han limitado a dos por mes. éPor qué? Pues porque
los medios que tienen son los que tienen, y los recursos que hay son los que hay. Qué necesitan, que esas
personas que necesitan esa rehabilitacion no se demore, porque para ellos la demora supone un atraso...
- Unatraso.

- ...unatraso total en sus capacidades. Se van aminorando esas capacidades que si no se dejan de
trabajar tardardn mds, o no llegardn a no tenerlas.

- Les afecta mucho el no trabajar.
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- Entonces, resulta que hay que tener esa red bien tramada para que cuando lo necesiten que lo
tengan.

- ()

- ...si eso no hubiese pues seria mads dificil.

- Esque hay que... es que tiene que haber.

- Tiene que haber. Claro.

- Esque la mentalidad que tenemos que tener nosotros como...

- Tiene que haber.

- ...usuarios, como personas, como... que estamos en la sociedad, es que tiene que haber, no decir es
que... tiene que haber, y ahi tenemos que estar nosotros para decir, es un paciente, lo necesita, a por
ello. La terapia qué es, ¢necesita la terapia de trabajo? Pues se busca. ¢ Cudl? El que necesite. ¢ Otra
cosa? jPues hija...! No nos podemos conformar.”

(GT Familiares Albacete, asociados)

4.3. DESDE LOS PROFESIONALES

4.3.1. Organizacion y trabajo en equipo

Como parece natural, la perspectiva de los profesionales de la salud mental y la rehabilitacion parte de
un enfoque fundamentalmente anclado en el desarrollo de su labor, en las dificultades a las que se
enfrentan dia a dia para poder atender de la mejor manera sus responsabilidades, y en su vision del
funcionamiento de los centros de los que forman parte y de la red de atencién en general.

El punto de partida suele ser siempre el mismo: la carga de trabajo resulta excesiva, los profesionales
de los centros estan desbordados y, por ello, buena parte de su labor no cumple con la necesaria
organizacion. Ello provoca que, frente a la planificacion y coordinacion del trabajo entre los diferentes
profesionales, parezca primar el “aqui te pillo, aqui te mato”. Que el contacto con las personas
atendidas sea tan directo y continuo (profesionales que conviven a diario con las personas con
enfermedad mental mentales) provoca que los canales y momentos a partir de los cuales se atienden las
demandas de los usuarios no respondan a lo que la teéricamente presuponen la légica organizativa y los
protocolos de actuacion y seguimiento. En definitiva, profesionales que se ven en la necesidad de
intentar cubrir las lagunas de un sistema planificado desde la perspectiva de la gestidn, pero bastante
alejado de la praxis, del contacto directo con los usuarios, y de sus necesidades reales.

- “Quizas, a nivel de organizacion vamos tan...no sé si 0s pasard a vosotros, pero vamos
tan aturullados que no organizamos bien las cosas, no planificamos bien las cosas...

- Lo mismo que tenia yo en mente

-...y a veces nos queda eso ahi pendiente, en cuanto a organizacion. A veces te da la
sensacion de que vas a...

- Si, “Vamos pallé”

- Si, como que aqui te pillo, aqui te mato. Como que no te da tiempo a organizar las
cosas que quieres...

(GT Profesionales Albacete)
“Que un centro de rehabilitacion sea centro de dia, centro de rehabilitacién, centro de

rehabilitacion laboral, equipo de atencion comunitaria, equipo de atencion en primeros brotes,
es decir, cinco recursos en uno....eso tiene un impacto sobre las calidades en la atencion
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- Claro

- La atencion no va a ser la misma, claro...

- ... ho puede, es decir, tu tienes grupos de soporte, grupos de enfermeros, no se cudntos, tal...
es decir, se desborda el centro, eso va creciendo, las demandas van creciendo, claro, porque
vamos asumiendo esas lagunas institucionales y al final tenemos... bueno, voy a hablar de mi
realidad, claro, setenta y tantos usuarios con le mismo numero de profesionales de cuando
teniamos cuarenta...”

(GT Profesionales Toledo)

- “Se exige en un momento determinado que implante un programa de integraciéon comunitaria,
y yo me quedo asi un poco... y claro, me lo pasan a mi. ¢ Pero no es esto un programa de
integracion comunitaria? ¢ No tenemos un programa de rehabilitacion laboral? ¢ No tenemos un
programa de habilidades sociales? ¢ No tenemos un plan de habilidades bdsicas? ¢ No tenemos
un programa de manejo social? ¢ No tenemos un programa de ocio? ¢ Qué entienden por
programa de integracion comunitaria?

- Pero ¢Sabes qué pasa? que hay veces que quien lleva gestion hay un momento que pierde el
contacto con los usuarios y pierde el contacto con la atencion, entonces yo creo que quien lleva
gestion a veces lleva cosas que nosotros que estamos en la atencion no lo vemos. Yo ahi, la
devolucion, entiendo que la pidas pero no es necesario

-...una orientacion a la realidad, ahi.”

(GT Profesionales Toledo)

En la base de esa aparente descoordinacién se encuentra un problema que los profesionales destacan
con bastante insistencia, y es el de las competencias entre perfiles profesionales y dentro de los
equipos de trabajo de cada centro. En primer lugar, en relacién a los equipos de trabajo, se puede
percibir la existencia, segun casos, de ciertas rivalidades entre los diferentes profesionales, potenciadas
por la dificultad de asentarse laboralmente en un sector profesional que no escapa de la precariedad
que caracteriza al mercado en su totalidad. Mas aun por cuanto el trabajador medio de la rehabilitacidon
suele responder a un perfil joven y en ocasiones recién licenciado, que busca encontrar su hueco en un
sector con las plazas contadas.

“La conflictividad que se genera en los centros, eso llega un momento en el que los propios profesionales
se convierte en eso, en canibales ¢ No? jeje. Me como la cabeza del que estd enfrente porque no tengo
”

otra opcidn, y tengo que sacar por algun lado todo esto, pero bueno...
(GT Profesionales Toledo)

Pero también existen problemas o dudas a la hora de dejar en claro las competencias correspondientes
a cada perfil profesional. Se podria decir que en momentos de desbordamiento de trabajo (como parece
suele ser habitual), las responsabilidades de cada profesional de los CRPSL tienden a multiplicarse y a
entrar en terrenos no precisamente concebidos para su perfil. Tendencia a arrimar el hombro en
situaciones de necesidad que en ocasiones pudiera resultar contraproducente para la buena
coordinacién general (pero los problemas del dia a dia hay que solucionarlos... en el dia y segin van
apareciendo). O, simplemente, mal reparto de competencias y mala planificacién del trabajo conjunto y
en equipo.
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Dentro de tales conflictos de competencias parece que es entre el perfil de educador/a (como los
conocen muchos usuarios) y el de monitor/a donde se producen las mayores confusiones o
desencuentros, en base a lo que en muchas ocasiones parece una difusa frontera en lo que se refiere a
las responsabilidades de unos y otros. Siendo los procesos formativos de uno y otro perfil claramente
diferentes, el conflicto, en la practica, parece tiene su origen en el hecho de que, ante el
desbordamiento general de trabajo, los monitores tienden a asumir labores que su formacién
tedricamente no cubre (entre las que se encuentran las de los educadores). Asi, suele ocurrir que se
seiiala a los monitores como los profesionales que mayor necesidad tienen en relacion al reciclaje y la
formacion, pero precisamente esa demanda viene ocasionada porque se ven abocados a desarrollar
tareas y asumir responsabilidades que exceden la labor para la que su perfil estd realmente preparado
(al tiempo que cobran en funcidn de su perfil profesional mas bajo). Por tanto, planificacidon del trabajo
en equipo que encuentra problemas desde la base, pero que no puede trasladar la responsabilidad de
esa descoordinacién a la propia base.

- “Yo creo que los que menos formacion tienen son los monitores de centro de rehabilitacion
- Por supuesto, y es los que tienen mds tiempo de contacto directo con los usuarios

- Los dispositivos se mantienen por los monitores

- Los monitores, estd claro.”

(GT Profesionales Toledo)

- “Lo que a mi me chirria es que a mi me digan que soy monitora. Un monitor es sélo un monitor
de taller, yo no sé qué competencias y qué historias pueda tener pero es que mi figura es
también la de educar, yo también llevo programas. Llevo programas de rehabilitacion, de
soporte y tienes responsabilidades que no tendria un monitor. Esto a mi me ha hecho cambiar la
vision.

- ()

- También tenemos funciones muy variopintas, muy diversas. Claro, si de formacion tu eres
psicdlogo, siempre en las intervenciones, aunque tengas tus funciones tiendes a aplicar la
psicologia y a veces tienes que hacer muchas cosas que tampoco te tocarian

- Yo veo una diferencia, aunque similitudes...veo una diferencia, por ejemplo, desde el punto de
vista del centro de rehabilitacion, yo veo importante que se recoja

- Claro

- Porque valoro, supongo que estaréis de acuerdo, lo que son las funciones del educador...

- Es que es importantisimo

- ...que sea capaz de elaborar una programacion

- Es que no es lo mismo educar que llevar...o sea, un monitor no tiene por qué educar, un
educador educa. Y yo transversalmente, es decir. De qué me vale a mi, vale mucho, ojo, insisto,
que de un programa de habilidades sociales como yo he dado por ejemplo en el centro... que se
impliquen, que se use eso para que los usuarios entiendan qué es una conducta no verbal,
verbal, la asertividad... y que luego estén en talleres y una dé una voz de no sé qué no sé
cudntos y la otra se maneje...O sea, que yo educo eso, modelo eso, estoy trabajando
transversalmente, con mi compafiero. A lo mejor un monitor que tiene el bachillerato no tiene
por qué saber eso ¢Vale? Pero si yo tengo una diplomatura, soy educador social, lo tengo que
saber y puedo ayudar a que eso se dé otra forma...

- A ver, yo como lo veo. Una persona puede ser monitor de taller y puede ser ingeniero y puede
tener bachillerato

-Si, si
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-...y con bachillerato le sobra, y de ahi para arriba lo que quiera.

- Si, si, claro

-cQué pasa? Lo normal va a ser que esté pendiente de una atencion, de una supervision y de
unos procesos de manipulacion, de lo que se esté haciendo. Entonces, yo lo que veo es que la
diferencia debe de existir y las dos figuras son importantes, son necesarias...

- Exacto

-...que una no puede sustituir a la otra, que se pueden aunar en una persona, las dos. Pero que
cuando hablamos del papel del educador, entiendo lo que tu dices, voy mds a lo que es el
aspecto de educar, voy mds en lo que es la implicacion en la rehabilitacion. Yo entiendo que un
monitor de taller se queda mds en un dmbito, en el dmbito ocupacional...

- Ocupacional, exacto.

- ()

- La cuestion es que cuando no hay una figura de un educador, que tenga que asumir la figura del
monitor esas funciones, porque ahora mismo, nosotras en nuestro centro nos pasa eso. Las
responsabilidades que estamos adquiriendo no son las responsabilidades de un monitor. Pero yo
soy incapaz de hacerlo, yo no puedo estar solamente en talleres

-Ya, ya

- Si, claro

- Porque el ritmo de vida del centro no te lo permite, tiene que haber un tratamiento de acogida
cuando viene un usuario, hay que hacer entrenamientos, hay que hacer....y eso no lo puede
hacer un monitor, lo tiene que hacer un educador ¢ Quién lo hace? Nosotras. Pero sin embargo
me estdn pagando como si fuera una monitora

-Ya, ya

-Si

- ¢éSabes lo que quiero decir? No estd regulado, aqui hay un vacio brutal. ¢ Qué pasa?, que todos
los educadores-monitores, me refiero a la figura de educador que ahora estamos rebajando a
monitores, que estamos en todos los centros de rehabilitacion, esto a la larga, en lo profesional
te quema. (Qué esd pasando? Que todos los monitores de los centros de rehabilitacion se estdn
yendo, si sale cualquier otra cosa se van

-Yo...

- Pero no porque a ti no te guste el trabajo, porque es que todos estamos de acuerdo que es un
trabajo precioso: educar, acompariiar, entrenar...Y es que es una funcion importantisima, yo es
que creo que sin los talleres, sin lo ocupacional...todo eso es el soporte

- Y no estd reconocido

-... es el soporte del centro de rehabilitacion, lo que pasa es que la gente al final se termina
quemando y se termina yendo, es I6gico. O termina buscando otras cosas donde te puedas
sentir mejor en ese sentido

- Claro

- Ya no econdmicamente, sino que te sientes mds valorada profesionalmente.”

(GT Profesionales Albacete)

Todas estas complicaciones pueden provocar, pues asi lo manifiestan ellos mismos, que los
profesionales se “encierren” en su propia labor, procurando sacar adelante su trabajo personal e
individual y, con ello, obviando la labor de equipo y la coordinacion, basica para que el sistema
funcione de forma efectiva como una red. Es decir, procurando que nadie le pueda echar en cara que no
desarrolla su labor y cumple con sus metas cotidianas, pero sin hacer demasiado por el correcto
funcionamiento colectivo de un sistema que precisamente requiere de tal coordinacién para que los
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usuarios sean atendidos de forma adecuada (sin dobles mensajes, sin descoordinaciones, sin faltas de
atencidn, etc.).

“Al final los centros de rehabilitacion se convierten un poco en reinos
de taifas ¢No? jeje. Y estd ahi'y dices "Yo me encastillo"

- Ya, tu te lo guisas, tu te lo comes

-Esoes.”

(GT Profesionales Toledo)

En este sentido, muchos profesionales destacan las que serian las dos necesidades basicas:

a) Mejorar los canales de comunicacion entre los profesionales, asi como entre los diferentes
recursos de la Fundacién y de la red de Salud Mental.

- “Luego hay canales y canales, por ejemplo, tu eres coordinadora técnica y tienes el canal
directo, por asi decirlo, entre comillas, tienes un espacio y tal a través del cual te comunicas.
Pero muchas es necesario que tu quieras comunicarlo, es decir, yo no quiero utilizar a mi
coordinador para expresar determinadas cosas porque no sé como lo expresa mi coordinador,
me tengo que fiar y al final a lo mejor hay un momento en el que dudas, porque no llegan
respuestas. Hay una serie de canales y de cosas que como profesional te hacen estar asi, un
poco a la defensiva y todo eso, claro, tiene una repercusion en tu trabajo, en el dia a dia, en
determinadas cosas que vengan de fuera (No?

(...)

- Si, si, si. Si yo estoy totalmente de acuerdo contigo en eso, tu le exiges a tu coordinador que transmita
esto y hay cosas que son duras, es decir, yo no me ando con tonterias, yo digo "Quiero que digas ésto" y
ésto, ésto y ésto. Y es una papeleta, siempre digo ¢Llamo yo? y me dice "No" jaja. Porque luego siempre

es, bueno, ya va a venir otro coordinador y se devuelve, tiras y se devuelve la pelota. Dicen "ya se
cansard", pero no me voy a cansar.”
(GT Profesionales Toledo)

b) Pasar de un enfoque “interdisciplinar” del trabajo en equipo a un enfoque mucho mas
“integrado” de ese trabajo en equipo.

- “Los equipos son multidisciplinares, pero desde mi punto de vista siempre hay una dimension
con un tinte psicoldgico, ¢ Vale? Cuando deberia ser integrado, si no, no tienen sentido los
equipos interdisciplinares. Habria que pasar un poco de la interdisciplinaridad a equipos un poco
mds integrados, mds funcionales... equipos mds transaccionales

- Que realmente sea una atencion...

- ... equipos mds transaccionales ¢ No? Donde, es decir, tu eres el psicélogo y yo el trabajador
social pero al fin y al cabo nos nutrimos...

- Para dar una atencion realmente integral

- Integral

- Biopsicosocial
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- ...bueno, pero se dicotomiza todo eso ¢ No? esto es una parcela, esto es otra, tal...claro, que
todo lo que habldbamos antes hace que esto vaya siendo cada vez mds asi, porque al final el
tutor es el unico que conoce tal caso, no abarcas tanto, el tutor lleva todo, la red psicoldgica, la
red social...al final pasa todo por la gestion de casos y no funciona, no es una atencion integral.”
(GT Profesionales Toldo)

Ademas de estas dos demandas, algunas voces sefialan la necesidad de realizar procesos de evaluacion
de los propios profesionales, y de los centros en su conjunto. El aislamiento y la soledad que muchas
veces viven los profesionales de la rehabilitacion provoca que no existan referentes claros sobre cual es
el correcto funcionamiento de los centros, cudles son los resultados éptimos y cdmo deben llevarse a
cabo las diferentes labores de cada profesional con los usuarios. Tales indefiniciones provocan cierta
inseguridad entre algunos profesionales, que se preguntan “¢lo estaré haciendo bien?”.

- “A mi no me gusta ese papel de "estds dentro, estds fuera" que nos toca a nosotros. Tiene que
ser reciproco, yo creo que, a mi me gustaria que hubiera canal, o sea, que haya canal directo
para muchas cosas, sobre todo porque yo también quiero ser evaluada, yo quiero ser
supervisada y para eso, si no hay un canal, o aparte otros profesionales ¢ Qué supervision me
vas a hacer, la que yo te transmito? Soy cojonuda, jaja, {Soy cojonuda!

- Claro

- La reina de mambo, claro que, ¢ Miedo a qué? (A equivocarte? ¢ No nos equivocamos todos? es
una faena para el resto del equipo pero a nosotros también nos dejan un papel muy

”

complicado.
(GT Profesionales Toledo)

4.3.2. Procedimientos, protocolos ...

Dentro del andlisis que hacen de la organizacion del trabajo en los CRPSL destacan muy especialmente
los argumentos en torno al tipo de protocolos que deben cumplir en el desempefio de sus labores, y por
ello conviene dedicar un apartado a ello.

El punto de partida es comun, e incide en la necesidad de contar con protocolos para tener la
capacidad de unificar y coordinar criterios, mas aun por cuanto se asume que el tratamiento vy
rehabilitacion de la salud mental debe ser un trabajo en red, y que sdlo asi se conseguirdn optimizar los
resultados y los recursos. Por tanto, protocolos como referencia de un marco de trabajo comun y como
garantia de continuidad y credibilidad: seguir y respetar determinados protocolos comunes ademds se
constituye en arma de reivindicacidon de la labor rehabilitadora y de defensa contra las posibles
desautorizaciones externas.

- “Desde que hemos entrado en contacto con FISLEM yo veo que todo es muy positivo. Pero es muy
positivo con desajustes, eh. Porque supone otra carga afiadida de trabajo todo el tema de los protocolos
- Claro, yo supongo que lo notaréis mds vosotros que a lo mejor nosotros, pero por el puesto. Por el cargo
que ocupdis

- Claro...que son excesivos segun tu los protocolos

- Pues que hay que hacer muchos trabajos, de memorias, de seguimiento de usuarios, de ahora tutorias y
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yo, vamos a ver, lo voy a decir aqui también, en cierto modo somos muy mimados por FISLEM, ellos
saben que estamos desbordados y los responsables muchas veces nos dicen “Venga pues si teniais esa
dindmica no pasa nada, sequid con ese PIR aunque sea menos descriptivo, cuando poddis, esto” Porque
lo saben, es que no podemos

- No podéis

-...pero también da pena, porque a mi me parece muy bien todo lo que ellos van intentando que
apliquemos...sabemos que se basa en investigaciones, en mucho trabajo y que estd muy bien, pero ahora
mismo con el soporte de personal existente nosotros no podemos

-...encargar del protocolo

(...)

-... las asociaciones arrastramos muchas cosas de antes, de desautorizaciones.

- Si, eso también, esto también es distinto. El hecho de venir de una asociacion, que del hecho de que
vengan directamente de un (...) Vosotros en ese sentido tenéis una ventaja brutal, porque yo estoy de
acuerdo contigo, que FISLEM, pese a que te cargue de trabajo, yo claro, como figura de educador no lo
noto tanto, lo notdis mds vosotros porque claro...

- El coordinador

- Exacto, o los psicdlogos tenéis que sacar las castanas. Pero si que es verdad que es una ventaja, quieras
o0 no. Que haya un protocolo significa que estd todo unificado y que todos lo centros pueden responder
ante algo de una forma igual...

-Si

- Claro

(...)

- El tema de los protocolos, como habldis, si que lo considero importante pero hay ciertos protocolos que
a lo mejor se podrian unificar. Con el tema de PRI por ejemplo, las memorias podrian estar ya juntas con
la del centro, si somos parte del centro...yo hablo por mi, aunque se ha mejorado bastante, antes
teniamos que hacer una memoria independiente y ahora ya son unos datos...pero muchas veces, yo creo
que los protocolos son necesarios, pero tendria que verse la forma mds sencilla de conseguir esos datos
sin pedir por tantos lados distintos, no sé si me explico...

-Si

- ...en cuanto a datos, no duplicar...

- Si, no duplicar

- ...en cuanto a protocolos unificar al mdximo, aunque cada centro tiene sus peculiaridades

- Es que claro. Luego cada centro lleva un ritmo completamente distinto

- Priorizar protocolos, ir a los mds sencillo y lo mds necesario y que esté todo bien estructurado, que lo
que sea paja se pueda quitar, pero claro, eso es muy complicado.”

(GT Profesionales Albacete)

A partir de esa asuncién de base, los argumentos son mucho menos amables con la manera en que los
protocolos de actuacidn estan creados y se ponen en practica. Comenzando por lo esencial, que es la
propia definicidn de los mismos. ¢éCémo se definen los conceptos? ¢Quién los define? Haciéndose esta
pregunta en voz alta, los profesionales ponen en tela de juicio las auténticas posibilidades de trasladar
a la practica las buenas intenciones de organizar y coordinar el trabajo conjunto, en la linea de lo
apuntado con anterioridad: planificacion desde la gestion que no tiene en cuenta la realidad de Ia
practica, del trabajo de campo, del trato con el usuario; y planificacion que parece situar a los
profesionales en la tesitura de traducir a “evidencias” cuestiones que tienen que ver con un objeto de
trabajo (el ser humano) precisamente definido por la subjetividad.
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- “¢Coémo se definen los conceptos, quién define los conceptos? Nosotros como profesionales,
algunos podemos participar, otros no participamos, entonces es una sensacion de alienacion
¢No? Es decir, a mi se me da, eh....eh, integracion comunitaria exige el uso de recursos
comunitarios estructurados normalizados, tanto (...) indicadores de calidad, es absurdo, es
decir, si yo trabajo en una poblacién de 3000 o de menos de 1000 donde nadie utiliza ese tipo
de recursos, ¢ Por qué este usuario lo tiene que usar? Sin embargo a mi se me devuelve que no
estoy haciendo mi trabajo bien, pero si obligo al usuario tampoco se va a sentir integrado. Es
que, yo me enfrento con ese tipo de dicotomia, (No? Lo que me pide la institucion, lo que
realmente observo en el usuario, que muchas veces la tendencia... por ejemplo, todo el tema de
la prdctica basada en la evidencia: Cuestionarios, ta, ta ,ta, ta,ta, ta... jCuando no has
empezado a trabajar con el usuario! Y es, si la realidad me va a dar la experiencia y la dindmica
de interaccion, es decir, no me puedo basar en este tipo de cosas para establecer si entra este
grupo, si no entra este grupo, nosequé, nosecudntos... y luego, claro, si no lo hago mi prdctica
no estd basada en la evidencia y por lo tanto no sirve, bueno, pfff, a mi eso me genera
bastante...a mi, malestar.”

(GT Profesionales Toledo)

-“Se plantea la intervencion familiar desde un modelo psicoeducativo. Bueno, pues desde mi drea yo
aporto otro tipo de informacion familiar

- Ajé

- Es decir, que me estd dando otro tipo de resultados. Prdctica basada en la evidencia, los trabajadores
sociales tenemos muy poquita prdctica basada en la evidencia, pero porque trabajamos con lo social, y lo
social es subjetivo, y trabajamos con imaginarios

- Claro

- Cémo me puedes hablar tu de algo matemdtico, pero si es que... lo siento, no lo tengo. Entonces, pues

ya estd. Si ese es el limite, no lo tengo.
(GT Profesionales Toledo)

En relacion con los elementos de ruptura y conflicto que sefalan los profesionales a la hora de trasladar
a la practica cotidiana los protocolos de actuacién, podemos destacar tres cuestiones esenciales.

En primer lugar, en base a la traslacidon de lo general a lo local: la homogeneizacién de criterios que
requieren e impulsan los protocolos pasa por alto, en la mayoria de los casos, las diferencias
culturales, sociales y locales. Es decir, que no en todos los municipios ni territorios (dentro de Castilla-La
Mancha) se pueden aplicar los mismos criterios, en base a diferencias locales (culturales, territoriales,
estacionales, fisicas, dotacionales...) que pueden aconsejar o desaconsejar determinadas actuaciones
establecidas como obligatorias o prioritarias.

“La familia tiene una realidad. Se obvia mucho la dimensidn cultural, la educacional, es decir, dénde
estdn insertos, qué entorno. No tiene nada que ver Toledo con Talavera de La Reina con Consuegra y sin
embargo hay una tendencia a homogeneizar procesos que desde mi punto de vista es mds bien
centralizar mds que homogeneizar, a mi me parece bien la homogeneizacion de criterios y otra cosa es la
,

centralizacion.”
(GT Profesionales Toledo)
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En segundo lugar, en base a la traslacién de lo general a lo individual: existen claras dicotomias entre la
demanda institucional y la demanda del paciente. Ello provoca que, en ocasiones, los profesionales se
encuentren en encrucijadas que les obligan a decidir entre las exigencias de un sistema que requiere de
determinados resultados, y los deseos de usuarios con planteamientos vitales y de rehabilitacién que no
encajan con lo que preestablecen los protocolos. Ni todos los protocolos pueden ajustarse a la realidad
del tratamiento de todas las personas con enfermedad mental que forman parte de la Fundacion, ni
todos los usuarios tienen los mismos intereses en relacidn con su integracion y rehabilitacion (ya sea en
relacion al trabajo, al ocio, a sus capacidades relacionales, etc.), ni a todos les convienen los mismos
procesos ni en los mismos plazos.

“Desde mi punto de vista el principal reto con que nos encontramos a la hora de tratar con este
tipo de pacientes es la dicotomia entre las demandas institucionales no? O la percepcion
institucional y la percepcion individual del usuario, generalmente no se suele corresponder, en
funcidn de que desde arriba se establecen unos criterios de qué se entiende por lo que es
integracion en la comunidad, qué se entiende por lo que es un manejo de las AVDs bdsicas, es
decir, hay... se presupone que una persona con estas caracteristicas debe responder a una serie
de criterios de inclusion o de integracion, pero que lo ponen instituciones que estdan muy
alejadas de la realidad de esas personas. Nos basamos fundamentalmente en la individualidad
y luego resulta que trabajamos, por ejemplo, la prdctica basada en la evidencia, que suele ser
generalista desde mi punto de vista, y que suele atender a criterios que se alejan mucho de las
particularidades de las personas con que trabajamos. Entonces, intentar (No? Bueno, explicar al
usuario que hay determinadas cuestiones o criterios que entran y él no los comparte en
absoluto, para nada, y por lo tanto la institucion te dice que ese usuario no estd integrado o la
sociedad, comprende que no estd integrado, cuando.... Bueno, es una apreciacion muy subjetiva
que nosotros intentamos cuantificar y que eso genera muchos problemas

(GT Profesionales Toledo)

Finalmente, los protocolos se perciben como rigidos corsés que precisamente impiden las mencionadas
traslaciones, y ademas abocan al profesional que pretende ser estricto en su cumplimiento a la
“esclavitud” del trabajo de oficina. Trabajo de oficina que, al tiempo que dificulta el contacto directo con
la realidad de los pacientes, se constituye en la causa de una de las palpables demandas de los
usuarios: que los profesionales no estén tanto tiempo encerrados en sus despachos y puedan
atendernos mas.

Parece evidente que resulta esencial hallar un punto de encuentro entre la necesaria coordinacion de
criterios y la manera de llevarlos a la practica atendiendo a las especificidades de cada caso particular
y la realidad de las posibilidades de cada profesional. Pero tampoco podemos negar que existe una
aparente contradiccion en el seno de los profesionales de la rehabilitacién cuando, al tiempo que
abogan por escapar de los protocolos que tanto les comprimen, piden tiempo para poder sistematizar,
organizarse y crear los mecanismos necesarios para el mantenimiento en el tiempo de los métodos de
trabajo que resultan mas operativos. Sistematizacién que entienden mas como proceso de reflexion
continua y retroalimentacion a partir de las experiencias de otros profesionales, pero que también
requiere del tiempo y el reposo que tanto echan en falta.
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- “Hay ciertas cosas que nosotros mismo vemos...hay ciertas cosas que por mucho que se pidan como
indicadores yo creo que tenemos que intentar escapar. En la mayoria de las veces si es verdad que uno se
puede intentar escapar. Pero hay veces que... me sorprende pero si es verdad que esto puede pasar, que
te lo planteen asi. De todas maneras es una pena que al final nosotros tengamos tan poco tiempo para
escribir las cosas y para contar las cosas. Yo creo que esto es una, hablando de profesionales...

- No hay espacios

-...esto es un problemdn. Nuestros dispositivos en comparacion con los de otras comunidades estan muy
mal dotados, muy mal de profesionales y no tenemos tiempo. Si es que en el centro de rehabilitacion
estamos haciendo cosas y estamos reflexionando sobre cosas super interesantes y a mi me da muchisima
rabia...

- Reflexionamos a la carrera, no te puedes para a reflexionar como ahora mismo, no tienen tiempo para
parar

- No sistematizas todo eso

- No

- No lo registras

- Son comentarios, se quedan en comentarios, no se queda en esa reflexion que puedas decir, vamos a
sentarnos...

(...)

- Unificar, ponerlo en comun y el poder incluso sacarlo fuera, creo que eso es una cosas que nos falta,
que no tiempo de hacerlo. Mi educadora estd haciendo un programa de ocio con minimo apoyo, que es
que yo...es de la cosas que mds orgullosa entre comillas me siento de centro, joder qué buen grupo, que
es super interesante. No tiene tiempo ni de sentarse a escribirlo, analizar los resultados...estd hasta
arriba, es que esto es una tema que también...

- Porque también damos importancia a la atencion en si, no a registrar... es decir, nos importa que esas
personas participen y que aprendan a...

- Si es que tienes que saltarte esa atencion a otra atencion, y de esa atencion a otra atencion y de esa
atencion a otra atencidn, es decir, no hay un margen de decir, me siento registro, sistematizo...

- Y me voy a una reunion con otros profesionales y lo cuento.”

(GT Profesionales Toledo)

4.3.3. Laautopercepcion de los profesionales

La visidn que tienen los profesionales de la rehabilitacion de personas con enfermedad mental sobre su
colectivo profesional suele girar alrededor de cuatro trazos undnimemente aceptados. Asi, su retrato
encajaria con el de profesionales jovenes cuyo perfil aporta dinamismo y creatividad a una red de
Salud Mental que, ante tal imagen, pareceria estar un tanto mas anquilosada. Es bien cierto que la edad
media de estos trabajadores es bastante baja, y que parecen contar con la predisposicion (o la
irremediable obligacion) de adaptarse a la flexibilidad de un campo profesional en constante revision.
Pero tampoco podemos dejar de sefialar que cuando hacen tales apreciaciones parecen estar
reflejdndose en la cara opuesta del espejo, que representaria el drea de Salud Mental, en torno a la cual
giran unos referentes simbdlicos bien diferentes (probablemente mas inmovilistas y cerrados).

- “Hay de todo, pero yo si que creo que hay profesionales de la salud mental receptivos a
nuestros planteamiento, y yo creo que nosotros, por ejemplo...

- Gente nueva que tiene otras percepciones

- ...tienen otra percepcion. Yo creo que nosotros, como los dispositivos de rehabilitacion
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tenemos mucho que aportar a los dispositivos sanitarios, para empezar, yo todo lo que veo a
nivel profesional, los profesionales. Los profesionales de rehabilitacion somos mucho mds
dindmicos. Y mucho mds creativos, pero mucho mds. Claro, como nosotros tenemos estos

problemas, que tienes que atender al de continuidad de cuidados, al que no fue diagnosticado,
al que es de hospital de dia pero como no quiere ir y el hospital de dia es super rigido al final
viene a hacer RPSL, todo los perfiles éno? Y al final eso nos hace desarrollar una creatividad y un
dinamismo... (No? Decir que somos adaptativos, y ese tipo de historias las planteas en salud
mental y yo aqui si veo que son receptivos con este tipo de cuestiones”.

(GT Profesionales Toledo)

En cualquier caso, esos mismos profesionales que destacan su juventud como un valor que aporta
caracteristicas necesarias para el sistema de atencién a las personas con enfermedad mental, destapan
también la cara opuesta: por lo general se considera que la formacion es escasa (sobre todo en torno a
las nuevas patologias y para los perfiles profesionales menos técnicos), y es necesario un constante
“reciclaje” y puesta al dia. En este sentido, existe una corriente que aboga por fomentar la
retroalimentacion entre los propios profesionales, a partir de encuentros periddicos en los que se
puedan poner en comun experiencias, dificultades, logros, casos, etc. Retroalimentacidon que plantean
de manera autogestionada (“que no nos lo hagan”) y en base a los intereses y las necesidades reales de
los profesionales.

Este planteamiento incide en la idea de que nadie mejor que quien trabaja a pie de campo para poder
ilustrar a personas que estan en su misma situacién y se enfrentan a los mismos retos y problemas.
Como teldn de fondo podemos percibir, de nuevo, cierta tendencia entre los profesionales a dejar clara
la frontera que separa a los gestores de los técnicos, mucho mds centrados en la praxis y en los
mecanismos de actuacion que permitan resolver las dificultades del dia a dia, del trato con los usuarios.

- “Es verdad que los profesionales somos todos stper jovenes y somos como los usuarios, de media
treinta afos

-Si

- es como nuestro perfil e usuarios, somos todos muy jovenes, verdad que claro, no... después de

entrar en el FISLEM algunos tenemos unos afios previos de experiencia pero, y esto si que lo marca...

y luego es que tampoco tengamos, tenemos formacion pero bueno

- No, no tenemos formacion, yo ahi lo siento, no hay formacion es decir...

- No, la verdad es que no. Tenemos posibilidad de cursos puntuales

- No hay reciclaje, no hay reciclaje...

- Habria que darle mucha importancia ahi a la formacion de los profesionales

- Cada vez que vas a un curso de formacion te hablan de la teoria de la vulnerabilidad. Es como, perdone,
llevo seis afios, { Me va a contar otra vez la teoria de la vulnerabilidad? Siempre o tal, es decir, volvemos
a lo mismo, la importacion de profesionales. Que tu te quedas diciendo, esto para Madrid estd
fantdstico, me encanta, pero digame usted, cuénteme, que me traigan a alguien de un pueblecito de
Cddiz y a lo mejor me lo creo. Este sefior serd muy interesante, tendrd mucho nombre pero no me aporta
nada, entonces, yo fue una demanda que le hice... ¢ Por qué no invitas a mis compafieros? quiero
escuchar a mis companferos. Hay PRIs que llevan siete afios, ocho afios ( Codmo ellos no me van a mi
aportar intervencion en la comunidad?

- Si, yo también...pienso igual que tu
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- Es que me lo creo mds de mi compafiero que de un sefior que venga de fuera, es decir, lo siento, no me
lo creo, no me llega. Entonces es una formacion totalmente inocua, te llega, asi, estd muy bien...
(...)

- A mime parece muy enriquecedor juntarnos ciertos profesionales o ciertos centros y tal, pero yo
también necesito hablar con mis compaferos, hablar mi mismo idioma entre comillas ¢ No?
Necesito que otro trabajador social me diga, mira yo he resuelto esto de esta manera...

- Esta situacidn de esta forma

- ...y resulta que el diagndstico social lo fundamentamos en tal historia o el fundamento en esto.
Mi compariero psicélogo no me va a poder ayudar en ese sentido, hay una serie de
herramientas...yo no sé como hacen los informes sociales mis compafieros, yo tengo mi modelo
pero yo no sé el modelo que tiene el otro

- Te refieres un poco a protocolizar el trabajo un poco para llevar una linea parecida

- Pero que no nos lo hagan, es decir que la oportunidad de que si somos X trabajadores...

- Que sean grupos de trabajo...

- ....eso es, que tengamos la oportunidad de decir, mira desde nuestro marco esto son los
instrumentos

- Vamos a intervenir desde...

- ...tenemos instrumentos, tenemos metodologia, tenemos una intervencion totalmente distinta,
a mi cuando se me piden familias de psicoeducaciones ¢ Por qué tengo que hablar yo de
sintomatologia? Yo soy trabajador social, por qué tengo que hablar yo de la curva de la
agresividad, es decir eso, yo, no me pertenece, no tiene nada que ver. Yo sé qué puedo hacer un
grupo de familias de enfermedad mental y no tiene nada que ver al modelo de psicoeducacion
de, pues de éstos autores que tenemos que pasary tal.”

(GT Profesionales Toledo)

La juventud media de los profesionales del sector también provoca lo que, entienden, es un
aprovechamiento malicioso por parte del sistema; en varios sentidos. En primer lugar en el mismo
sentido que el mercado laboral se aprovecha de la juventud en otros sectores profesionales. Existe una
falta de reconocimiento salarial y legal, que provoca que muchos profesionales trabajen por encima de
su funcién, categoria o competencia, pero cobren en funcién de esa misma categoria. Sistema
mantenido por un mercado laboral precario en el que prima la idea de si no te interesa te puedes ir, que
ya llegard otra persona a quien le interese.

- “No estd regulado, aqui hay un vacio brutal. ¢ Qué pasa?, que todos los educadores-monitores,
me refiero a la figura de educador que ahora estamos rebajando a monitores, que estamos en
todos los centros de rehabilitacion, esto a la larga, en lo profesional te quema. ¢ Qué estd
pasando? Que todos los monitores de los centros de rehabilitacion se estdn yendo, si sale
cualquier otra cosa se van

-Ya...

- Pero no porque a ti no te guste el trabajo, porque es que todos estamos de acuerdo que es un
trabajo precioso: educar, acompafar, entrenar...Y es que es una funcion importantisima, yo es
que creo que sin los talleres, sin lo ocupacional...todo eso es el soporte

- Y no estd reconocido

-... es el soporte del centro de rehabilitacion, lo que pasa es que la gente al final se termina
quemando y se termina yendo, es Idgico. O termina buscando otras cosas donde te puedas
sentir mejor en ese sentido
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- Claro
- Ya no econdmicamente, sino que te sientes mds valorada profesionalmente”.
(GT Profesionales Albacete)

El desanimo y la desconfianza que provoca sentirse tratado de tal manera, unido a las caracteristicas de
un trabajo con una enorme carga psicoldgica, deriva en que sea comun entre los profesionales del
sector arrastrar grandes dosis de cansancio mental, auténtico lastre para el correcto desarrollo de la
labor, y causa de numerosas bajas y abandonos. Es por ello que reclaman como imprescindible mayores
posibilidades de acceder a descansos temporales o vacaciones, sin los cuales observan complicado
mantener el ritmo impuesto. Si el salario no reconoce el esfuerzo, ni las vacaciones son suficientes para
recargar las pilas, la labor a medio plazo se analiza como titanica.

“- Tenemos un trabajo con un nivel de burnout, del sindrome de burnout, de estar quemado, estamos
con un contacto muy cotidiano, te lo digo yo que soy responsable, tengo un centro super grande

- Ajd

- Y tengo un nivel de contacto de horas semanal brutal con los usuarios, al final... yo creo que tenemos
que estar cuidados en muchos sentidos. Cuando se plantea lo de mayor formacidn, va un poco en esa
linea

- No solamente encaminada...

- No solamente para atenderles mejor, es decir...

- Claro

-Si, si

- ...que tu te sientas mds seguro, que tu vayas avanzando en tu proceso laboral, en lo que vas
haciendo.(...) condiciones laborales, hay que mejorar. Pues eso, lo que decias de que la rehabilitacion va
a la cola de la salud mental, cualquier profesional de salud mental tiene mejores condiciones... ya no nos
duplican el sueldo, ya nos duplican en el resto de cosas, es decir que nosotros en rehabilitacion, y de eso
en Castilla - La Mancha mejor que en Madrid, tengo compafieros en Madrid y dentro de lo que cabe
estamos un poquito mejor, pero aun asi infinitamente peor que en salud mental en cuanto a dias de
descanso. Yo pienso que nosotros no tenemos que tener 23 dias laborales de vacaciones, con el trabajo
que tenemos, pienso que deberiamos tener mds. No digo que tendriamos que tener vacaciones como los
maestros...si tenemos que dar una atencion flexible, y si quiero trabajar ocio tengo que trabajar por la
tarde, pero esa flexibilidad tiene que corresponderse

- Tiene que ser reciproca

- Tiene que ser reciproca

- Yo siempre lo he dicho, se han aprovechado de que los profesionales son jovenes

- Que estamos super implicados

- Que tienen esa energia, no reflexionan que después, eh, de siete afios que llevamos FISLEM la gente se
estd yendo, hay excedencias, se cambian, hay gente quemada, hay bajas...

- Si, si.

(...)

-...yal finy al cabo una cosa es lo vocacional y otra cosa es ser monjil, esta profesion puede ser con un
cardcter vocacional pero yo no soy voluntario...

- Si, pero eso es un idea que estd de fondo

- ...y si mi calidad de vida a nivel personal, que no vamos a olvidar las individualidades, resulta que tengo
que andar yo también peledndome por este tipo de cosas y enfrentarme todos los dias a este tipo de
problemdtica yo voy a petar, y es lo que estd pasando. Que en una poblacion tan joven de profesionales,
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se van. Hay cuarenta mil excedencias, bajas, no sé qué, eso tiene su significado.”
(GT Profesionales Toledo)

Ademas de la ausencia de reconocimiento legal o salarial, entre los profesionales molesta
especialmente lo que podria entenderse como un reconocimiento personal de la labor (aunque
consideran que el sueldo es o puede ser un buen barémetro para calibrar ese reconocimiento personal,
no es suficiente). Principalmente porque perciben que, en base al tipo de labor que desempefian, el
sector en el que la desempefian, el tipo de usuarios que atienden, y el perfil general de los trabajadores,
el imaginario colectivo tiende a encuadrar su actividad como muy cercana al voluntariado o los servicios
sociales de beneficencia. Es decir, que perciben que su labor no se reconoce como el servicio técnico y
profesional que es, ni se le atribuye la importancia que tiene en un sistema de Salud Mental que
seguramente sin su presencia haria aguas por muchos lados, o no aprovecharia todas las
potencialidades de la rehabilitacion de personas con enfermedad mental. Tal falta de reconocimiento
colectivo parece alcanzar su mdxima expresién cuando se confronta con la imagen de los psiquiatras,

| “ IH

gue en este sector (del que forman parte todos) se constituye en el auténtico icono del “profesional”, el

rigor y la seriedad.

- “Si, estd todavia la idea de que el psiquiatra es el profesional ¢ No? Es decir, el que tiene, pues el médico
de toda la vida, el Don No sé cudntos ¢No? Y lo que diga va a misa, independientemente...muchas veces,
cuando se les dice “Tu puedes cuestionarlo, el psiquiatra se puede equivocar, ¢ Por qué no?. Diselo, que
no estds de acuerdo con él”. “No, no, cdmo voy a decirle yo eso al psiquiatra”. Pero en el centro de
rehabilitacion si que nos lo dicen porque les estamos adiestrando en el ejercicio de sus derechos y con
nosotros no tienen el inconveniente de sentarse a decir “Pues mira, yo creo que no voy a participar este
afio en habilidades sociales por esto, por esto y por aquello”

-Si, si. Pero porque nosotros hemos dado esa posibilidad

- Esa herramienta ¢No?

- Ajd

- Y claro, desde psiquiatria es otra historia y “Esto es lo que hay que hacer, por aqui va el tema”.

(GT Profesionales Toledo)

Todas las cuestiones mencionadas provocan la sensacidon entre los y las profesionales de la
rehabilitacién de que no se les toma en serio, ni social ni institucionalmente. Por ello, desde los
protagonistas, surge una pregunta que es casi un ruego: ¢{quién cuida a los cuidadores?

- “Yo creo que los cuidadores formales tenemos que estar cuidados
- No estamos cuidados, eh

- No estamos bien cuidados.”

(GT Profesionales Toledo)
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5. OTROS RECURSOS DE LA RED DE ATENCION A PERSONAS CON TRASTORNO MENTAL
GRAVE EN CASTILLA-LA MANCHA, DESDE LA VISION DE LOS USUARIOS: CENTROS ESPECIALES

DE EMPLEO, VIVIENDAS SUPERVISADAS Y RESIDENCIAS

5.1. LOS CENTROS ESPECIALES DE EMPLEO

Teniendo en cuenta que el trabajo se analiza como un elemento clave respecto a los procesos de
rehabilitacion e integracion de las personas con enfermedad mental (profundizaremos en ello en el
capitulo correspondiente), no parece extrafio que quienes son usuarios de los Centros Especiales de
Empleo se muestren incluso mas agradecidos que el resto respecto a las posibilidades que les brindan
centros como tales. Ademas de ofrecerles las terapias ocupacionales y el apoyo psicolégico que ofrecen
los CRPSL (algo que procura que no se “estresen”, como comentan), los CEE ofrecen el plus de
orientarles de forma mucho mas directa e inmediata al mercado laboral, principal aspiracion de la
mayoria de los usuarios. Por todo ello el tono general de sus argumentos es muy positivo y, en
cualquier caso, incide en la idea de que “no se pueden quejar”.

“Intentar que gente con problemas como nosotros, pues que tenga trabajo también. Nosotros al fin y al
cabo tenemos trabajo, pero hay mucha gente que estd en nuestra situacion, que estd como nosotros en

nuestra situacion, que no tiene trabajo.
(GD CEE, Guadalajara)

Pese a que el trabajo es el elemento que da sentido a su estancia en el CEE y es el punto diferencial
frente a otros usuarios de CRPSL (que sean usuarios de un CEE no implica que no lo sean también de un
CRPSL), resulta interesante observar como la manera en que hablan del trabajo desde la perspectiva de
los CEE en ocasiones tiene mas que ver con las actividades de terapia ocupacional que con la auténtica
asimilacidon de un trabajo “comun”. Por un lado, porque no se asume completamente la existencia de
su propio derecho a tener un puesto de trabajo (como tiene cualquier otra persona), en el sentido de
qgue ni se plantean la necesidad de conocer sus derechos como trabajadores ahora que estan mucho
mas cerca que otros usuarios de alcanzar el objetivo de la integracidn laboral.

“Moderador: ¢ Cudles creéis que son vuestros derechos fundamentales relacionados con el trabajo?
- Que nos traten como a personas normales.

- ¢Derechos fundamentales? Nos lo vas a contar, porque yo no sé qué derechos tengo.

- Moderador: Te lo pregunto.

- No, no lo sé. No sé qué derechos tengo hacia... frente a mi enfermedad. No sé qué derechos tengo.
Sinceramente que no.

- Como personas normales, a lo mejor, los mismos estatutos o...

- Yo tampoco sé los derechos que tenemos.

- Yo tampoco.

- No tengo ni idea.

- Yo creo que todo este asunto es pufietero.

- Oye, no estaria mal hacer una reunion un dia para que nos explicasen qué derechos tenemos.”
(GD CEE, Guadalajara)
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Por otro lado, y sobre todo, porque hablan del trabajo como elemento “integrador” pero siempre
asociado a la autonomia econémica que propicia. Dinero como elemento que situa al trabajador en el
plano del reconocimiento y que, en su caso, ademas de ser reducido (sueldos bastante por debajo de la
media), en muchas ocasiones suele ser administrado, gestionado y tutelado por sus cuidadores
informales o las personas que les acompafian. Ello no refuerza la asimilacion total de la labor que
desempefian con la imagen social de “trabajo”, y la necesidad de contar con una pareja o nucleo familiar
que les apoye les aleja de su autopercepcién como personas mas autdonomas, que en definitiva es el
paso que consideran imprescindible para asumir su integracion.

- “Yyo para qué quiero la cartilla? Si estoy en un piso tutelado y me la llevan ellos y con ellos a todos
lados.

- Bueno, pero eso es otra historia. Eso es otro tema, eso es otro tema.

- Alo mejor a tila cartilla no te la dan, que digo yo...

- Noteladan.

- Note la dan porque ellos creen que tu no estds capacitado para administrarte.

- Claro.

A lo mejor, que pienso yo. A lo mejor ellos dicen, si te doy la cartilla te vas a gastar equis dinero, y si la
tenemos nosotros te vamos a dar tanto, y con esto tienes que pasar. (Entiendes? Entonces, a lo mejor
ellos piensan que no, que tu no te puedes administrar, y ellos te controlan, te controlan el dinero, te
dicen, pues tanto para esto, tanto para lo otro, y tanto para... y si te dan la cartilla a ti...

- Ahi..

- Que alo mejor coges y te gastas equis dinero y es mucho dinero. Tienen un control contigo.

Lo que estd claro es que esto tiene que ser rentable y nos tienen que incentivar econdmicamente porque
cobramos poco. Porque con 600 euros, ya sé que menos es nada, y mds en época de crisis.

- Coger a mds gente...

- Pero si no entra dinero, no entra dinero.

- Coger a mds gente y abrir por otras, por otros...

Yo tengo esperanzas de que mds adelante cobremos mds. Yo creo que es un sueldo base lo que vamos a
recibir y punto.

- ()

- 600 euros no nos lleva a ningun sitio.”

(GD CEE, Guadalajara)

Esta perspectiva que incide en observar el trabajo que realizan en los CEE mas como terapia ocupacional
que como otra cosa es la que asumen los usuarios que se tiene desde fuera de los centros. Asi, afirman
que desde el exterior no se considera que las personas que pertenecen a los CEE trabajen “de
verdad”, y que tales centros desempefian la labor de tener “ocupados” a las personas con enfermedad
mental: visiéon de los CEE como centros de rehabilitacion y tratamiento, y no como centros de formacion
y orientacion laboral. Evidentemente, tal percepcion no facilita la integracion laboral de los usuarios,
fundamentalmente porque mina la capacidad de autoconvencimiento y empoderamiento entre
personas que ya de por si tienden a tener bajas dosis de autoconfianza.

“- Yo creo que uno de los principales problemas con los que nos topamos es que la gente, cuando le dices
que trabajas en un centro especial de empleo, se cree que no trabajas de verdad, que no es un trabajo
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como otro cualquiera, que no es una empresa seria y que... pues eso, que vas a pasar la mafiana, casi, no
tan exageradamente pero... pero algo asi.

(...)

- Lo quesiesverdad es que la gente se cree que por trabajar en un centro de discapacitados no haces
nada.

- Ytedan de lado.

- De lado, no.

- Eslarealidad.

- Se piensan que no haces nada, que vas alli...”

(GD CEE, Guadalajara)

Ademas de las dificultades intrinsecas a su situacion y sus problemas de salud, y de la percepcién que de
los CEE se puede tener desde fuera, desde los usuarios de los CEE se observan bastantes obstaculos a la
plena integracidon laboral en la manera en que el propio mercado laboral les recibe, principalmente en
base a lo que entienden es la pretension de sacar provecho de su situacidon, mds que de ayudarles o
brindarles las oportunidades que merecen. Por un lado, porque el hecho de que su enfermedad no
suela tener un reflejo “fisico”, o no “se note” parece echar para atras a empresas cuyas pretensiones
son contratar a trabajadores que tengan algun tipo de discapacidad que les reporten determinados
beneficios fiscales. Es decir, que contratar a una persona con enfermedad mental pareceria no cumplir
con las necesarias cuotas de “discriminacion positiva” que reportaran a la empresa la imagen de
cumplir con su responsabilidad social.

- “Una fdbrica, una empresa que tiene que mirar por el discapacitado porque...

- No te coge.

- Laverdad es que la mayoria no lo hacen. Prefieren pagar una multa antes que cogerte.

- Ah, bueno, no lo sabia.

- Ahora se estd poniendo mds seria la cosa.

- Ahora si que estd el trabajo complicado.

- Hombre, lo que estd claro es que nadie te va a regalar el dinero. Y ya esta.

- ()

- Lo que pasa es que las empresas éstas que meten gente, por ejemplo, enferma, te mete el jefe a
gente a lo mejor que se le nota su enfermedad, y a nosotros como no se nos... y a lo mejor dice, he
metido este chaval, tal y cual, pero te meten a ti, como no se te nota nada, el jefe estd tan orgulloso
que han metido a una persona, pues yo qué sé, con el sindrome de Down. Seguramente a este
chaval, pero te mete a ti, y como a ti no se te nota nada, pues como si no hubiera metido a nadie a
trabajar.”

(GD CEE, Guadalajara)

Por otro lado, porque su situacién de desventaja en base a su enfermedad mental parece provocar la
presuposicion entre las empresas contratantes de que tal contratacion tiene que ser en base a sueldos
mas reducidos. Ello, al mismo tiempo que la exigencia tiende a establecerse al mismo nivel que el resto
de trabajadores, como prueba de que se consideran a los trabajadores al mismo nivel que al resto. En
palabras de los usuarios, “trabajar como una persona normal y cobrar como un discapacitado”, como
una prueba mas de la manera en que se aprovechan de ellos.
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“¢Sabes también cudl es el problema? Que al ser enfermos mentales y eso, pues se creen que... que
se lo vas a regalar el trabajo.

- No.

- Que tu trabajo no cuesta lo mismo que el de otros.

- Yo muchas veces que he ido solo por ahi se han reido de mi, y he tenido que decir una palabrota.
éSabes?, porque me...

- Pero ése es otro tema.

- Hombre, es verdad que nosotros somos los peones y los jefes también... nos tienen que hacer una
orientacion y buscar medios de produccion o lo que paguen por nuestros trabajos, tienen que estar
ellos...

- (Pero tu no tienes la impresion de que por ser una... o sea, por ser enfermos mentales y tal, las
circunstancias de carpinteria, la gente siempre se piensa que... les vas a cobrar menos? Les dices
cualquier cosa y ya les parece un mundo.

- Ya, los trabajos que haces se creen que se los vas a dar regalados. “

(GD CEE, Guadalajara)

Mientras tanto, de puertas para adentro, los usuarios de los CEE tienen muy buena percepcion del los
centros. Muchos de ellos provienen de asociaciones como AFAUS, instituciones a las que estdn muy
agradecidos y de las que destacan su dedicacién y lealtad para con ellos. Pero creen que los CEE de la
Fundacién tienen una mejor imagen institucional, no sélo por su labor sino también porque cuentan con
usuarios algo menos deteriorados (como ocurre en otro tipo de recursos, los usuarios de los CEE
consideran que la mezcla de personas con enfermedad mental con diferente grado de deterioro
resulta muy deprimente y bastante perjudicial para aquéllos que estan en etapas superiores de
rehabilitacion).

“Cuando estdbamos en AFAUS me decia la gente, oye, ¢étu no trabajards en el manicomio ése? Y yo para
quedar bien les decia, pues no conozco ese sitio.

- Es que antes, donde trabajdbamos, no sé si lo sabes, trabajabamos en una asociacion que se llamaba
AFAUS, teniamos carpinteria e imprenta, y los locales que nos dejaban estaban en Alcohete. No sabes lo
que es Alcohete.

- Moderador: No

- Una residencia.

- Ala gente le contabas que trabajabas en Alcohete y...

- ()

- Yclaro, al llegar aqui, pues oye, me cambio, yo lo pasé muy mal en AFAUS, porque hasta que te
adaptas...

- Claro, claro.

- Hasta que conoces.

- Claro.

- Hasta que... también estabamos alli arriba en Alcohete, que Alcohete es un sitio que si no estd uno
cagando estd uno meando, y si no estd que se saca la polla, y si no a uno se le cae la baba o se le...
entonces, te deprimes.

- Era un poco impactante. Era un poco impactante.

- Era un poco impactante.

- Pues no te digo...
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- En cierto modo te acostumbras, que entre comillas, que no te acostumbras nunca, porque al llegar
aqui me he dado cuenta de que me alegro de no ver esas situaciones.

- Claro.

- Porque no es muy agradable.

- Pero tampoco hay que dejarlas atrds, esas situaciones existen y...”

(GD CEE, Guadalajara)

En relacion con las demandas, la principal gira en torno a la necesidad de invertir mas dinero en los CEE
para hacerlos mas “rentables”, tanto para la empresa como para los trabajadores. Inversiones en
material, en recursos, en formaciéon y en promocion de los centros, todo lo cual los haga mas
productivos y competitivos. Sélo asi consideran sus usuarios que estaran en condiciones de integrarse y
adaptarse de mejor forma a los sectores laborales concretos, de constituirse en una opcion auténtica, y
de ser tomados mas en serio por las empresas que pudieran nutrirse de sus trabajadores. Si la lucha es
procurar que las empresas (empleadoras) dejen de tener esa imagen de los CEE como simples centros
de rehabilitacion y terapia ocupacional, las estrategias han de incidir precisamente en que en los CEE se
potencie la competitividad empresarial que procure la obtencién de mayores beneficios a partir del
trabajo realizado.

Es en este punto en el que la naturaleza de estos centros choca con la realidad del mercado, pues
precisamente es en el hecho de que los CEE no busquen el lucro en el que buena parte de sus usuarios
establecen el origen de que estén tan a gusto en ellos, y de que puedan desarrollar su actividad al ritmo
y bajo los pardmetros que su enfermedad requiere. Por ello resulta necesario realzar un proceso
interno de reflexion en los CEE (desde sus usuarios y en conjuncion con los equipos directores) respecto
a la pregunta écual es nuestro objetivo tltimo y en base a qué elementos se determina la integracion a
través del trabajo?

- “También se puede hacer mejor.

- Claro.

- Mejores medios de trabajo...

- Conseguir mds dinero, conseguir beneficios, conseguir hacerla rentable.

Lo que pasa es que yo te digo una cosa, si a un cocinero lo de las herramientas, no te cocina. Sabes por
doénde voy, ino?

- ()

- Yo creo que todo estd, todo radica, en la produccion que se saque. Por ejemplo, yo no puedo ahora
decir que me aumenten un poco mds el sueldo porque no estd saliendo la produccion que deberia de
salir de carpinteria, por ejemplo.

- Estamos hablando un poco a largo plazo.

- Eneso estamos de acuerdo todos.

- Entonces, bueno. Entones, estamos hablando... yo es que, estamos hablando, por ejemplo, en
carpinteria ahora no tenemos las mdquinas suficientes. Pero estdn pedidas dos mdquinas, creo.
Entonces, tendremos que esperar aqui a ver si traen las mdquinas y a ver si sale la produccion que
estamos esperando. Podria decir, entonces, eso es lo que...

- Lo que estd claro es que en carpinteria lo mejor es que los trabajos que salgan, salgan bien, y esa es
la mejor publicidad.”

(GD CEE, Guadalajara)
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“Aqui hay buen rollo.

- Aqui nos cuidan mds, o sea, quieren buscarnos un trabajo y una estabilidad a todos.

- Intentan ensefiarnos, que aprendamos, que nos superemos cada dia.

- ..que no buscaban, como se dice, un... un... lucrativo, como... como se dice, cuando...

- ¢lucrativo?

- Que una empresa privada va al lucro total.

- Esta no. Esta nos dijeron que no, que no buscaban...

- Esta buscaban que fuéramos capaces de...

- De tener nuestro empleo, o sea, no buscaban beneficio ellos.

- Hombre, si, que también...

- Que no buscan beneficio ni nada. Que lo que buscan es que tengamos...

- Hombre, estd claro que lo que vamos a producir nunca va a cubrir alquileres, gastos de... nuestro
sueldo...

- Para eso estdn las subvenciones. Y entre las subvenciones y lo que produzcamos nosotros...

- Claro, es que ahi estd, es que las subvenciones, pues oye...

- Elsueldo si llegaremos a sacarlo.

- Si, pero es que es una mezcla de las dos cosas, de las subvenciones y la productividad, y eso da el
total de... si tenemos beneficios o tenemos pérdidas. “

(GD CEE, Guadalajara)

En esa disyuntiva entre la necesidad de adaptarse al mercado laboral o de que el mercado se adapte a
sus caracteristicas, o simplemente de asumir sus estancia y desarrollo en los centros como parte
importante de su proceso de rehabilitacion, sin mayores pretensiones, las expectativas de los usuarios
de los CEE tienden a ser esperanzadas pero prudentes. Siempre con la premisa de que los centros
ayuden a abrir nuevos campos profesionales, laborales y personales, y que supongan un “trampolin”
salto”.

Iu

para poder acceder a empresas “normales”, pero sin dejar de asumir la dificultad de

“Lo que tenia que ser es esto como un pequefio trampolin para ir a otro trabajo a una empresa normal. “
(GD CEE, Guadalajara)

- “Mds o menos conocen y entienden que, me imagino, que no nos podemos estresar, que no podemos
tener una situacion complicada, que es un trabajo tranquilo, tranquilo en el sentido de psicolégicamente
sin presion. Eso también es importante, la verdad es que... porque si te presionasen no lo...

- Si, aqui saben con quién...

- Saben como tratarnos.

- Hombre, trabajar pues también trabajas, estamos empezando...

- Yo creo que también miran mucho la parte enferma de no estresarnos.

- Si, pero...

- Hay un terapeuta también, hay una psicologa... y cuando necesitamos algo también se lo podemos
consultar.

- ()

Aqui lo que pasa es que trabajas seis o siete horas a un ritmo normal. Pero es que vas a una empresa y a
lo mejor te dicen, oye, que tienes que trabajar ocho horas.

- Ysin contrato...

- Yalo mejor te dicen que tienes que echar horas, que te tienes que quedar dos o tres horas mds.

- Ylos sdbados.
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- Ya nosotros nos meten dos o tres horas mds a trabajar y no, el ritmo de la gente no le llevamos
nosotros. Vas tres o cuatro dias, al cuarto dia dices, ya no puedo ir, ya no puedo ir. No puedo ir a ese
trabajo.

- En Mercadona por ejemplo tienen discapacitados.

- Yo estuve trabajando diez horas diarias en un trabajo mds bien duro en una fdbrica y al mes de estar
trabajando cai enferma, cai con la esquizofrenia. No aguantas. No lo aguantas.

- No.

Hora tras hora... y a mi me gusta el trabajo duro, yo soy una persona que me gusta el trabajo duro. De
siempre, desde joven. Pero yo un trabajo duro no lo puedo soportar, ni muchas horas seguidas.

- Claro.

- ()

Y aqui pues no, tiene... eso tiene flexibilidad, que saben que tienes que ir a tus médicos, que a lo mejor un
dia te encuentras mal y no puedes venir, pero en un sitio privado, en cuanto digas eso al dia siguiente te
dicen que te quedes en tu casa. Eso esta claro.

- Si, sl

- Tedan el boleto echando hostias.

- No, no lo aguantamos.

- De hecho, yo creo que aqui, por lo menos, si tenemos muchas cositas de las que estar contentos.

- Pero...

- No, si, si, si en eso estamos de acuerdo todos.

- Ahora, cuando salgas de aqui ya se estd complicando.”

(GD CEE, Guadalajara)

Los CEE se observan como una etapa, como un paso importante en el camino, que resulta todo lo
flexible que su situacién personal requiere, algo que el mercado laboral no sera: el mercado tiene otras
reglas y generalmente imprime un ritmo de trabajo que la mayoria de las personas con enfermedad
mental no puede seguir. Por ello, y pese a lo ilusionante del camino, resulta dificil plantearse el futuro
fuera de los CEE, y en ocasiones las expectativas de desarrollo, superacién y promocion laboral se
circunscriben al contexto de los propios centros: subir de categoria, ensefar a los nuevos usuarios, etc.

“Lo que pretende esta empresa, yo segun he oido... lo que quiere es que nosotros, los que estamos aqui
ya, pues seamos jefes de grupo. Para la gente nueva que venga, nosotros mandarles, nosotros aprender
todo lo que podamos ahora...

- Claro, si.

- Yla gente que venga, nosotros estar a cargo de ellos.

- Pues hombre, si.

- Yde esa manera, pienso yo que cobraremos algo mds.

- También el tema...

No vamos a cobrar 300 6 400 euros mds, pero a lo mejor, pues yo qué sé, 100 eurillos, o 150, a lo mejor.
Tu a lo mejor estds en la limpieza, pues cuando empiecen a meter gente, meten a cuatro o cinco chicas o
chicos también, y tu a lo mejor estds a cargo de esas personas. Tu como tienes un cargo, a ti te tendrdn
que dar... te tendrdn que indemnizar con algo.

- Pero fijate, no lo veo tan claro eso todavia.

- Peroeso alargo plazo, claro. Acabamos de empezar aqui en esta empresa.

- ()

- Pero yo no puedo ir a otro sitio a trabajar.
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- Ahiestd.”
(GD CEE, Guadalajara)

“No tenemos otras salidas. Yo ahora mismo con discapacidad como nosotros conozco a gente, como
nosotros, gente, y con discapacidad ahora mismo en el trabajo privado no conozco a nadie con una
esquizofrenia.

- En Eroski, si.

- Yo porlo menos no lo conozco.

- Esque depende del trabajo.

- Te meten en Manchaldn, en Social Mancha, en Flisa, en trabajos de estos, trabajos protegidos. Para
nosotros.”

(GD CEE, Guadalajara)

5.2. LAS VIVIENDAS SUPERVISADAS

Mientras la posibilidad de tener un hogar en el que poder vivir de forma auténoma se sitia en el
horizonte de los deseos de la mayoria de las personas con enfermedad mental (como prueba de
integracion), quienes estan en una vivienda supervisada interpretan tal cosa como un paso adelante en
su proceso de rehabilitacién. Paso adelante pues generalmente son personas con complicados
historiales en relacion con su patologia, que aln no tienen la capacidad de valerse al cien por cien de
por si mismos, pero que han mejorado en su capacidad de desenvolverse en relacién con las rutinas
cotidianas y la convivencia. Asi, muchas de estas personas con enfermedad mental provienen de
antiguos psiquidtricos o residencias especializadas, o salen de un entorno familiar no excesivamente
favorable o en el cual se perciben como una carga excesiva para sus cuidadores informales. Por todo
ello, por asumir que estar en una vivienda supervisada supone dejar atrds ambientes menos propicios o
asimilados a etapas de mayores dificultades en relaciéon a su enfermedad, y por encontrarse en un
ambiente en el que se reconocen entre iguales, se sienten integrados y pueden hablar con otras
personas que entienden sus problemas y dificultades, estar en una vivienda supervisada se interpreta
como un paso adelante.

“Yo he estado siempre solo, y ahora es cuando tengo oportunidad de hablar con alguien o charlar, por lo

menos decirle buenos dias, porque estoy viviendo con ellos.
(GD Vivienda supervisada, Tomelloso)

“Es distinto, nos relacionamos mds. Mds porque si, porque estd en una situacion que... pero yo... en un
psiquidtrico digo, “Si tengo que estar aqui, aqui me muero”. Aqui me muero pero a ver qué remedio, iba
por un juez, iba judicialmente y no tenia mds remedio que aguantar. Pero cuando me decian {(...)
contento de entrar en los pisos (...)

(GD CRPSL Cuenca, seguimiento diario)

En lineas generales, la autopercepcion de las personas que viven en viviendas supervisadas es la de ser
mds o menos “autosuficientes”, o “personas medio adaptadas”. Fundamentalmente en el sentido de
que son capaces de gestionar su dia a dia y de relacionarse normalmente con las personas con las que
viven, cuestiones que ya vimos cdmo se constituian en algunas de las aspiraciones fundamentales de las
personas en fase de intervencidn, con una larga historia de tratamiento. Viviendas supervisadas como
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ensayo general de la situacion que interpretan como definitiva en su proceso de recuperacion (la
vivienda propia), y en las cuales la figura del monitor suele ser la que recuerda (figuradamente) a las
personas que alli viven que aun tienen camino por recorrer.

“El monitor va sobre las nueve, o depende, la una, hacemos nuestras comidas, y cuando él llega ya estd
todo hecho. También, por ejemplo, aqui cada uno somos autosuficientes, pero él va, y hasta las ocho de
la noche no se va. Hacemos nuestra cena, cambiamos nuestras sabanas, en fin, que somos personas ya
casi medio adaptadas para salir al mundo, a la calle, para vivir solos.”

(GT Vivienda supervisada, Toledo)

En relacion con la vida en las viviendas supervisadas, la opinidn mayoritaria entre las personas con
enfermedad mental incide en que lo mas complicado es la convivencia, la adaptacién a las personas
que viven bajo el mismo techo y tienen problemas de salud similares, pero desde personalidades
diferentes. Precisamente en base a tal dificultad, al hecho de asumirla, afrontarla y salir airosos,
cimientan muchas de las personas que viven en un piso tutelado su propio proceso de mejora. Y
precisamente porque son conscientes de sus dificultades y de las cosas que dificultan su rehabilitacion,
en las viviendas supervisadas mas grandes (algunas asociadas o pertenecientes a un CRPSL con el que
comparten instalaciones), en las que conviven personas con enfermedad mental de diversas categorias y
estados, las personas que alli viven sefialan la necesidad de no mezclar a las personas en estado de alta
supervision con las personas en estado de baja supervisidn; para facilitar la convivencia y para que las
personas que alli viven realmente se reconozcan entre iguales en su camino de rehabilitacién.

- “Un mecanismo que funciona asi y para mantener la casa limpia tienes que hacer las tareas. Yo a lo
mejor tengo otro pensamiento que lo haria de otra manera, pero yo no soy el que mando, y el que
manda... Pero, por ejemplo, para tener una vivienda limpia, aunque algunas veces te hagas el

remoldn y cuesta, algun dia que vienes un poquito cansadillo o lo que sea, si no la casa estaria llena

de mierda. Hay que estar mds o menos... Si tienes que hacer la cocina, se hace la cocina, si tienes

que hacer los bafios, nos repartimos el cuadrante...

- Sies que nosotros tenemos un cuadrante.

- Yalosé, igual que nosotros.

- Ahi, y lo hacemos. Pero eso hay que hacerlo, porque dicen los monitores que a ellos se lo exigen para
que la casa esté limpia. Si vas a estar viviendo entre guarreria...

- ()

- Es que la convivencia luego es muy complicada, muy compleja. Es de lo mas dificil que hay, segun
me han dicho a mi, una psiquiatra me dijo que la convivencia es de lo mds dificil que hay.”

(GT Vivienda supervisada, Toledo)

“Lo que no puede ser es mezclar una vivienda de baja supervision con una de alta supervision. Es mezclar
4

las cosas.”
(GD Vivienda supervisada, Tomelloso)

Para procurar que la convivencia entre las personas que comparten techo en la vivienda supervisada sea
lo mejor posible resulta esencial que cada cual asuma sus responsabilidades, y asi lo reconocen los
protagonistas. Cuando hablan de responsabilidades, mds alla de las normas basicas de educacién y trato
entre las personas, se refieren a las tareas de las que se ocupan en la casa, que suelen ser ciclicas y

Pagina 88 de 156



Percepciones, necesidades y expectativas de personas con
trastorno mental grave, de sus familiares y de profesionales del
dmbito de la rehabilitacion psicosocial de Castilla-La Mancha.
[ESUIEREYELEEN  Fundacion Sociosanitaria de
Casiila La Mancha Informe de resultados

rotatorias. Asi, seran los monitores quienes establezcan esas responsabilidades (“cuadrantes”), en un
ejercicio que recuerda a las personas que residen en la vivienda supervisada que su proceso de
autonomia aun es incompleto, y que debe ser asi para seguir los pasos necesarios para que un dia llegue
a serlo. El planteamiento que asumen, y que parece regir la vida y la convivencia en la vivienda, seria:
“los monitores tienen una orden de la Fundacion que tienen que cumplir y que afecta a mis
responsabilidades, que he de cumplir yo”

- “No puedes hacer lo que te dé la gana, tiene que haber un entendimiento. Tiene que haber
cuadrantes para hacer la limpieza, para hacer la cocina, para hacer la comida, y respetar a los
compaferos. Y si hay alguna cosa que esté mal, pues se dice, antes de llegar a otras consecuencias,
se dice.

- ()

- Tienes un cuadrante cuando tienes que ir a la compra. Tienes un cuadrante cuando te toca hacer las
tareas. Tienes otro cuadrante para comida, cena, fregar cacharros, en fin, sacar la basura, muchas
cosas. Tu tienes que cumplir eso. Cuando tu cumplas eso, ya te puedes ir donde quieras.

- Moderador: ¢Se suele cumplir o...?

- Si. Se suele cumplir.

- Sise cumple el cuadrante. Tu mientras hagas el cuadrante y respetes tienes suficiente autonomia
para hacer lo que quieras. Vamos, dentro de un limite, no puedes coger e irte a emborrachar o no
tomar la medicacion. Tampoco te puedes ir cuatro dias por ahi. Lo tienes que decir. Si te quieres
coger vacaciones, por ejemplo, pues avisarlo y te vas de vacaciones.

- Claro.”

(GT Vivienda supervisada, Toledo)

- “Ellos tienen unas drdenes de Fislem que tienen que cumplirlas. Yo ahora cuando llegue me tengo
que poner con el cuarto de bafo.

- Moderador: ¢Pero hay drdenes de esas con las que vosotros no estéis de acuerdo, por ejemplo, es
decir, esto no...?

- Hay veces...

- Lo que pasa es que, date cuenta, un mecanismo que funciona asi y para mantener la casa limpia
tienes que hacer las tareas. Yo a lo mejor tengo otro pensamiento que lo haria de otra manera, pero
yo no soy el que mando, y el que manda... Pero, por ejemplo, para tener una vivienda limpia, aunque
algunas veces te hagas el remoldn y cuesta, algun dia que vienes un poquito cansadillo o lo que sea,
si no la casa estaria llena de mierda. Hay que estar mds o menos... Si tienes que hacer la cocina, se
hace la cocina, si tienes que hacer los bafios, nos repartimos el cuadrante...

- Sies que nosotros tenemos un cuadrante.

- Yalosé, igual que nosotros.

- Ahi, y lo hacemos. Pero eso hay que hacerlo, porque dicen los monitores que a ellos se lo exigen para
que la casa esté limpia. Si vas a estar viviendo entre guarreria...”

(GT Vivienda supervisada, Toledo)

Los monitores, educadores o profesionales que estén a cargo de la vivienda se constituyen, por tanto,
en la figura clave que determina buena parte de la manera en que se establece la convivencia en el piso.
Relacidon con los profesionales que por lo general se sefiala como buena, pero que precisamente
aporta esa connotacion de relacion entre profesional y enfermo/paciente que situa a la vivienda y
fundamentalmente a la convivencia en un plano diferente al que entenderian como “hogareio”. Asi
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(en base al discurso mas amplio), pese a que los monitores “te cuidan” y se preocupan por que la
convivencia sea lo mejor posible, las personas con enfermedad mental echan en falta las dosis de
“afecto” que les hagan sentir como en casa (es un referente institucional y técnico, pero no “parte de la
familia” en sentido afectivo total).

- “Esdiferente un monitor, por ejemplo, a estar con tu madre, que te quiere. Es una persona que va a
hacer su trabajo, lo hace lo mejor posible, y cumple, éientiendes?

- Moderador: ¢Cudl es su trabajo?

- Pues de monitor, de educarnos, de ensefiarnos, de estar con nosotros.

- Peroyallega a un punto que te pueden educar poco ya.

- Claro.

- Amiahora mismo, por ejemplo, i qué me pueden educar? Prdcticamente te pueden educar a
comportarte, pero llega un tiempo que ni eso. Lo que pasa es que muchas veces ya tienes autonomia y
quieres mds autonomia...

- Claro.

- ()

Pero no es lo mismo estar con tu madre o tu padre, yo con mi abuela, porque ellos van a hacer su
trabajo, y si, se pueden entregar a lo mdximo posible, pero el afecto y el carifio no es lo mismo, donde
esté el carifio de la madre o de una abuela, la familia, que de un monitor.”

(GT Vivienda supervisada, Toledo)

Pero lo mas significativo es observar como en no pocas ocasiones el que la figura del monitor de la
vivienda sea el elemento clave de la convivencia en la misma no parte sélo del hecho de que sea la
persona que marque las responsabilidades de cada cual, sino de que sea protagonista en si mismo de la
convivencia. Es decir, la convivencia entre las personas con enfermedad mental y el monitor o
profesional que esta al cargo de la vivienda como objeto de analisis. En este sentido no podemos decir
que dicha convivencia sea mala (la linea general es a aceptar lo bueno de la misma, o al menos lo
correcto), pero si conviene sefialar varios aspectos en relacién a los cuales suelen surgir los mayores
problemas entre unos y otros, siempre teniendo en cuenta que los desencuentros aparecen a partir de
la diferenciacion o confrontacién entre la figura de orden/poder y la de usuarios que se observan
como enfermos/pacientes pero tienen la expectativa de alcanzar unos niveles de autonomia que aun
no alcanzan. Asi, tales desencuentros los podemos diferenciar en tres niveles, atendiendo a la gravedad
o al nivel de conflicto que generan las mismas.

En primer lugar se sefiala (y esto si es algo que resulta bastante comun) que los monitores tienden a
“encerrarse en el despacho”, donde hacen lo que para las personas que viven en el piso es un
indeterminado trabajo de gestion (“apuntan, anotan...”) que intuyen tiene que ver con sus historias
clinicas y la evolucion de su proceso.2 Esto tiende a provocar la sensacion de que los profesionales estan
aislados de la vida real de las viviendas y que, en muchos casos, “van a su aire”. En no pocas ocasiones
tal sensacién deriva en la conviccion entre las personas con enfermedad mental que alli viven de que

? Seguramente este trabajo de despacho, o el exceso del mismo, tenga que ver con lo que los profesionales exponian como los
inconvenientes del cumplimiento con determinados protocolos, escasamente ajustados a la praxis y a las necesidades del trabajo
cotidiano con los usuarios. Lo cierto es que este argumento se manejaba respecto a la labor en los CRPSL (como se sefiala en el
capitulo correspondiente), y no estamos en condiciones de valorar si la realidad de las viviendas supervisadas tiene aspectos
similares en este sentido.
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son profesionales que poco pueden aportar en su proceso de educacion y rehabilitacion, mas alld de
respecto al control de ciertas rutinas cotidianas.

“Y que el educador se encierre en su despacho, eso tampoco lo veo yo bien.

- ()

Es que estdn mucho tiempo en la habitacion que tienen ellos, o en el despacho. Despacho se llama, éno?
- Si

- S

- Despacho.

- Estdn siempre ahi todos los educadores.

- Estdn... no salen.

- Muchas veces no salen, y si salen es a... incordiar un poco.”

(GD Vivienda supervisada, Tomelloso)

- “Ellos tienen un despacho y muchas veces salen a ver la tele con nosotros y todo.
- Pero... yo qué sé.”
(GT Vivienda supervisada, Toledo)

En un segundo nivel se situarian cuestiones relativas a la relacién mas profesional con los monitores, y
a la manera en que algunos pueden abordar sus patologias. Desde la manera en que determinados
profesionales parecen encarar la relacidon con las personas que viven en el piso, en ocasiones se sefiala
gue no hay mucha empatia ni conciencia real para saber con qué tipo de personas estan trabajando,
bien desde una perspectiva de seriedad o severidad excesiva (respecto a personas con baja autoestima),
bien desde el excesivo paternalismo (“nos tratan como a nifios y nos dan caramelos como a nifios”,
dicen). Y observando su desempefio profesional, se dan casos en los que las personas que viven en la
vivienda se quejan de que la manera en que los tratan y valoran se cifie excesivamente a la observacién
de un historial clinico a partir del cual resulta imposible conocer realmente a la persona, u otros en los
que cuestionan la validez de que profesionales sin titulacion médica valoren cuestiones relativas a la
medicacidn de personas con enfermedad mental (como se sefiala en algln caso).

“Y como les llames de madrugada para que te den una pastilla te reciben... y vamos, que no estoy
hablando de todos los educadores, de todos los educadores no estoy hablando, porque hay educadores
muy buenos porque tienen vocacion, y lo primero que tienen que hacer, antes de ponernos un educador,
es que ese educador esté preparado para llevarnos a personas como nosotros. Es decir, si yo un dia estoy
alterada por mi enfermedad, que no coja y me diga: “Es que ya no te voy a escuchar mds. Es que sal de
aqui.

- ()

- Lo que necesitan los educadores es pensar que el trabajo, con qué personas estdn trabajando, con

qué personas, a qué nos estdn ayudando, a qué nos estdn ayudando.
(GD Vivienda supervisada, Tomelloso)

“La medicacion que me estoy tomando, un monitor se ha metido que la tengo que... que el psiquiatra me
la aumente. Y eso yo pienso que es cosa del médico. Que me ve nerviosa. Si a mi el psiquiatra no me ha
dicho que me tiene que aumentar la medicacion.”

(GD Vivienda supervisada, Tomelloso)
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“Que me dice que me conoce demasiado. Digo, pero si en cuatro meses a una persona no se la puede
conocer. Porque que haya mirado la historia no quiere decir que me conozca.”
(GD Vivienda supervisada, Tomelloso)

El tercer nivel tiene que ver con situaciones minoritarias y excepcionales pero que representan asuntos
preocupantes. Es el que encarna auténticos conflictos y enemistades entre los profesionales y las
personas que residen en la vivienda, en los que lo profesional y lo personal se entremezclan de forma
peligrosa. Segun manifiestan algunos usuarios (y se reconoce de forma real por otros, que llegan a
interpretar tales comportamientos como algo “consustancial” al papel y/o trabajo del profesional), hay
casos aislados entre los profesionales en los que estos se comportan como auténticas figuras de poder
que ejercen tal poder de forma incontrolada: actitudes desmesuradamente severas y estrictas, falta de
respeto y quiebra de la debida confidencialidad en relacién con la informacién relativa a las personas
con enfermedad mental. Y todo ello desde el corporativismo que conduciria a que los profesionales se
“taparan” entre ellos, institucionalizando la situacién de poder y haciendo que algunos usuarios tuvieran
miedo a hablar y expresar sus quejas en base a supuestas represalias.

- “Me gustaria llevarme también mejor, pero yo no tengo queja, yo me llevo bien con todo el mundo.
- Pero ahora mismo de aqui, quién nos llevamos mal con quién.

- Nadie, nos llevamos todos bien. Pero que si puede ser mejorar la relacidn, todavia mejor.

- Lo que pasaes que...

- Cuanto mds mejoremos menos recaidas vamos a tener.

- ¢Ycdmo podemos solucionar eso?

- Pos tener... hablar con carifio, con respeto a la gente, con educacion, con amor...

- Pero cdmo nos hablan a nosotros ellos.

- Tener mds talleres.

- Pero bueno, es que ellos es su trabajo.

Pero no te pueden tratar asi. No te pueden faltar al respeto. No te pueden faltar al respeto ni hablarte de
esa manera.

- Yalo sé, pero qué le vamos a hacer, si la vida es asi.

- No, la vida no es asi. La vida la pone el hombre asi.

- Bueno, pues nada, yo no digo nada.

- ()

Nosotros nos entendemos, pero nos tenemos que entender con personas que no tienen una discapacidad
€como nosotros.

- Ya.

Y ellos abusan de poder. (Sabéis lo que pasa? Mira. En una empresa cuando el jefe no estd, hacen lo que
quieren y deshacen lo que les da la gana. Cuando el jefe estd, trabajan lo que...

- Lo queyo digo es que no es tolerante con el usuario, eso es cierto. Que no es tolerante con el usuario.
- No son tolerantes con nosotros, no.

- No, eso es verdad.

- Dan mucha cafa.

- Yo lo que digo es que aqui no hay comunicacion, no hay didlogo, todo el mundo estd callado.

- ()

- Nuestras opiniones no las cuentan.

- Yo cometiun error y me dijo un monitor que me iban a dar mucha cafia. Y claro, eso no es asi, todo
el mundo tiene errores.

- Es el mismo cafiero que me estdn metiendo a mi. Es lo mismo que a... es el mismo que a mi me estd
metiendo cafia ahora.
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- Unaidea de esas es que tenemos miedo a hablar.”
(GD Vivienda supervisada, Tomelloso)

- “También hay chivateos...

- Muchos.

- ..ynosabemos nada.

Tu le cuentas una cosa a un educador con confianza, y ese educador se lo transmite a otro y se rien de ti
dentro del despacho porque se creen que no oimos. Se creen que somos sordos.”

(GD Vivienda supervisada, Tomelloso)

“Es que los profesionales no valen, se tapan unos con otros. Es que se ponen tapaderas unos con otros.
Porque si lo cuento yo soy sola, dentiendes? Pero el educador es compafiero de otros muchos educadores
y se tapan unos con otros.”

(GD Vivienda supervisada, Tomelloso)

Debemos repetir que estas situaciones han de tomarse como casos aislados y en absoluto extrapolables,
pero que deben ser tenidos en cuenta como prueba de que no en todos los centros la situacion es tan
amable, como sintoma de que hay cuestiones respecto a las que es necesario prestar mas atencién, y
como pista a seguir para intentar atajar los procesos que puedan conducir a estas situaciones.
Fundamentalmente parece claro que, atendiendo a los tres niveles expuestos, existen muchas mas
posibilidades de que no se alcance el tercero de los niveles si no se pasa por ninguno de los dos
anteriores.

En cualquier caso, situaciones excepcionales que dotan de mayor sentido a dos demandas explicitas por
parte de algunos usuarios: que existan los mecanismos necesarios para que las personas que viven en
las viviendas supervisadas puedan canalizar sus quejas y demandas de forma anénima y operativa; y
gue se haga un seguimiento a los monitores y educadores. Incluso algin usuario plantea la posibilidad
de poder elegir a sus tutores personales.

“Me gustaria, en un principio, es que cambien muchas cosas de los educadores, que tienen mucho poder
porque no hay nadie que los dirija. Es decir, no hay ninguna persona, cuando estdn delante entonces
ellos dejan escrito lo que hay, lo que les interesa, o lo que ellos quieren, pero nunca se queda reflejado lo
nuestro ahi. El porqué han sido las cosas asi o por qué no han sido las cosas asi.

- ()

- ...sabes que tienes el buzon de sugerencias. Tienes...

- Si, pero...

- ¢Sabes los buzones de sugerencias? Ya los utilicé, no llegd nada a FISLEM.

- Lo queyo sé que no llega a ninguno es la informacidn de psiquiatras, informes favorables o
desfavorables.

- Ellos dejan todo escrito, ¢y nosotros qué tendriamos que escribir sobre ellos?

- ()

- Es que habia que hacerlos a ellos un sequimiento también, tendria que hacer FISLEM un sequimiento
a ellos. Porque hay personas... Aqui los educadores necesitan una cosa, que es tener vocacion en su
trabajo y humanidad, y eso falta. No en todos los educadores falta, también lo tengo que decir, pero
falta humanidad.”

(GD Vivienda supervisada, Tomelloso)
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Finalmente, las viviendas supervisadas no escapan al halo de aislamiento que rodea a buena parte de las
personas con enfermedad mental, y el hecho de estar rodeado de personas que te comprenden y con
las que puedes hablar en ocasiones deriva en que sdélo te relacionas con ese reducido nucleo, que
ademas es el Unico que procura que te sientas integrado... y el circulo se cierra y retroalimenta. Mas aun
por cuanto la actitud sobreprotectora de algunas familias choca con las pretensiones de romper ese
circulo vicioso: a pesar de que la gran mayoria de quienes viven en las viviendas estan a gusto,
manifiestan no sentirse “como en casa” por echar en falta las dosis de autonomia y afecto que les
proporcionaria su propia casa (en caso de poder optar a ella), o su casa de origen (el hogar familiar); al
mismo tiempo, y como contrapartida, afirman que sus familias prefieren que estén en una residencia
(mas cuidados, mas controlados, con menor autonomia) antes que en una vivienda propia.

- “Moderador: Tu decias que habias estado antes en una residencia, ino? Y qué... ¢hay mucho cambio
de la residencia a una vivienda?

- Hombre, hay mds jaleo. Hay un montdn de monitores, de gente, 30 compafieros y compaferas, y yo
qué sé.

- Moderador: ¢Pero es un cambio a mejor?

- Yo creo que es mejor. Ellos dicen que estaba mejor en [la residencia], mis padres y la gente. Yo estoy
mds...

- Moderador: ¢Por qué dicen eso?

- No lo sé. Yo estoy mds tranquilo aqui. Hay menos gente, menos bullicio. Luego sales y alli en [la
residencia] nada mds que a la plaza, para tomar café. Y siempre dos o tres veces al dia, que ya

estaba uno un poco harto, sin nada ni nada, un pueblecillo. Y aqui... esto, lo otro, para acd, para alld,
mads vida. Y ademds que alli no hay mds que personas mayores, y aqui, en el poligono hay un

montodn de juventud.”

(GT Vivienda supervisada, Toledo)

“Como en tu casa no vas a estar, desde luego.
- No, la verdad.

- Por muy bien hecho que esté.”

(GT Vivienda supervisada, Toledo)

“Yo creo que la meta, el fin que lleva esto es que seamos autonomos, que nos valgamos, y que un dia
salgamos de aqui, que nos tenemos que ir, no vamos a estar hasta que nos muramos ahi metidos, y que
tengamos nuestra casa, nuestro trabajo, y que seamos auténomos.”

(GT Vivienda supervisada, Toledo)

5.3. LAS RESIDENCIAS

Como sefialamos en el capitulo sobre la metodologia del estudio, resulta tremendamente complicado y
escasamente productivo abordar reuniones grupales con los usuarios de residencias, cuyo grado de
deterioro no posibilita la emergencia de un discurso grupal de referencia. Por ello, respecto a las
cuestiones concretas que tienen que ver con las residencias y a la percepcidon de sus usuarios de las
mismas, solo podemos apuntar algunas ideas sueltas y escasamente interrelacionadas.
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Imagen de la residencia:

= Desde fuera se piensa que en las residencias lo dan “todo hecho” y que las personas con
enfermedad mental viven muy cdmodas, como si sus problemas no fueran tales. Ello formaria parte
de el estigma social que interpretan existe en torno a las enfermedades de este tipo (“te sefialan
con el dedo”).

- “La gente me dice a mi que aqui estamos muy bien, que lo tenemos todo hecho. La gente me dice a
mi que... La gente me dice a mi que aqui estoy muy bien y que lo tengo todo hecho, que no... que
abandone ideas, como irme a otro sitio, o irme a mi casa, que aqui tengo todo hecho, y que cudntos
quisieran, que hay muchos casos peores...

- Moderador: ¢ Como que estdis demasiado comodos?

- ...que no tienen ni un techo donde cobijarse ni... ni comida...

- Bueno, eso si es verdad.

- Moderador: ¢Eso quién lo dice?

- Pues alguna persona del pueblo me lo dice a mi.

- Moderador: ¢Si?

- Como tengo amistad con varias personas del pueblo...

- Moderador: ¢Y qué pensdis de eso, de eso que dicen?

- Que me parece bien lo que dicen.

- Moderador: O sea, que tienen razon.

- Si

- Si

- Yo creo que estdn muy equivocados.

- Moderador: Tu no estds de acuerdo.

- No estoy de acuerdo.

- (Porqué?

- Tenemos un techo, que no estamos en la calle.”

(GD Residencia, Camarena)

=  Sin embargo, los usuarios agradecen que la residencia les ayude a tener menos responsabilidades,
aunque ello implique tener menos autonomia. En este sentido, la ausencia de autonomia compensa
a favor de mayor tranquilidad y equilibrio.

- “Moderador: ¢Qué diferencia hay entre estar aqui'y estar en otros sitios?
- Hay mucha diferencia.

- Moderador: ¢En qué cosas concretas?

- Al estar aqui tienes que hacer menos tareas.

- Moderador: Menos tareas...

- Menos tareas. Porque en un piso tienes que llevar la casa.

- Moderador: ¢Y hacer menos tareas es bueno o es malo?

- Segun como se mire.

- Hombre, para mi es bueno. Es bueno porque...

- Siestds acostumbrado a...

- ..telavan la ropa, te hacen la cama... te lavan la ropa, te la planchan, y eso en un piso lo tienes que
hacer tu.

- Ah, esosi.
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- Yentonces, claro, lo queremos hacer todos a la vez, y todos el mismo dia, y todos... y es mds
complicado. Tienes que transigir un poco mds, porque si va uno a lavar e ibas a lavar tu, pues le dices,
bueno, pues lava tu hoy y yo lo hago mafiana. Pero claro, tiene que ser gente que transija un poco, que
no sea exigente.”

(GD Residencia, Camarena)

= Tienen la percepcion de que se paga mucho dinero por estar en la residencia:

- “Hay que pagar un dinero por vivir aqui.

- Claro.

- Hombre, un dinero lo tienes que pagar por vivir en cualquier lado.

- Si, lo tienes que pagar tu.

- Se paga mucho dinero por estar aqui.

- Moderador: ¢Se paga mucho dinero?

- Si, yo creo que segun tienes la pension se paga, yo creo. Si tienes una pension alta, pues... si tienes
una pension baja, pues se amoldan... se amoldan a la pension que tienes.”

(GD Residencia, Camarena)

La convivencia:

=  Creen fundamental “llevarse bien”, y para ello sefialan que el elemento fundamental es el “orden”,
en el sentido del cumplimiento de las tareas y las rutinas. Orden como parte importante de ese
equilibrio y tranquilidad que tanto persiguen.

- “Teniamos que ser mejor compaiieros, para cuatro dias que vamos a estar en este mundo, llevarnos
bien. Mds o menos llevarnos bien. Porque aguantarse unos a otros, ya sé que esto no es fdcil estar aqui,
porque no es fdcil estar aqui en un... hace mds de cuatro afios...

- Agqui se estd bien, en la residencia...

- Yo estoy bien, vamos, estoy contento.

- Hombre, a veces me encuentro que...

- Yo no tengo ninguna queja. Nada mds que, que a lo mejor... pues podia poner un poco de orden
pues no sé, poniendo una sancion, o haciendo algo. Porque claro, se lo decimos a los educadores y los
educadores los llaman la atencion pero a los cinco minutos estdn igual.”

(GD Residencia, Camarena)

= El orden también afecta al ambito de lo personal (frente al colectivo que sefalaba el punto
anterior), y tiene que ver con el cuidado de la medicacion: si tomas adecuadamente la medicacion,
todo estara en orden. Para ello es fundamental que los profesionales de la residencia te controlen,
en ese ejercicio de ausencia de responsabilidad y autonomia que agradecen como principal ventaja
de la residencia en base a su estado.

- “Ami me gusta estar aqui, porque aqui me tomo yo las pastillitas, y con las pastillas estd

uno en orden. Comprenda, sefior Ignacio, por favor.
- Moderador: S, si.
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- Claro, y al estar cada uno en su casa, por ejemplo, pues la pastilla unas veces porque se olvida, y
otras veces porque uno dice, bah, no me la tomo, porque como estoy bien... Me encuentro bien, pues no
me la tomo. Y claro, un dia no te la has tomado y no pasa nada, otro dia no te la has tomado y no pasa
nada, pero al tercer dia pues caes malo, y eso como estds en tu casa y no tienes nadie que te obligue,
porque yo cuando estaba en mi casa y vivia mi madre pues era mi madre la que llevaba el encargo de las
pastillas. Y me las tenia que tomar por narices porque me exigia que me las tomara. Pero luego al
fallecer mi madre, pues iba una sefiora a limpiar, y esa sefiora se preocupaba un poco de si me las
tomaba o no, pero no me las tomaba. Hasta que ella se lo decia al trabajador social y decia, bueno pues
vamos a avisar a una ambulancia que vaya a Toledo y que le mire el médico. Y tenia que estar en el
hospital unos dias hasta que me ajustaban el tratamiento otra vez, y otra vez para casa, y otra vez lo
mismo.”

(GD Residencia, Camarena)

= La imagen y el trato con los profesionales se valora de manera positiva, aunque determinadas
figuras profesionales se entienden mas lejanas que otras. Asi, como ocurre en las viviendas
supervisadas, se entiende que los coordinadores o directores tendran que hacer muchos “papeles”,
y no estan “para estas cosas” (refiriéndose al trato mas directo con los usuarios).

- “Entonces tenia que ser un sefior que dijera jeh!, esto es asi'y se hace asi, porque es asi'y ya
estd. Y el que no lo respete pues una sancion o... algo, que esté pendiente de ello. Porque la
directora yo pienso que no tiene tiempo para esas cosas. Y subir a decirlo, por ejemplo... pues
dird, y a mi qué me dices, si no tengo tiempo para hacer papeles... como voy a tener tiempo de
vigilar a fulanito o a menganito.”

(GD Residencia, Camarena)

Expectativas:

= A pesar de su nivel de deterioro, los usuarios también alimentan el discurso general en torno a
la idea de que siempre hay “otros peor”, en su caso fundamentalmente porque creen que
estdn “mejor dentro que fuera”.

- “Hay gente que estd en la calle.

- Que estd peor.

- Estd peor. Pero yo creo que también esa gente debe de tener algun sitio donde acogerse.”

- ()

- Yo creo que piensan que si nos vamos de aqui y estds en tu casa vas a estar peor, vas a volver a
recaer, y entonces tendrds que ponerte en manos de... de un psiquiatra o de un psicélogo. Yo pienso que
si, porque en tu casa cada uno hace lo que... yo qué sé, lo que quiere. Aqui tienes que aceptar unas
normas...

- Claro, al estar cada uno en su casa hace lo que quiere.

- Claro, hace cada uno lo que quiere, entonces, va a su aire.

- Yla familia no puede estar siempre encima de ti, y tomate la pastilla, tomate... ponte la inyeccion,
ponte esto, ponte lo otro.”

(GD Residencia, Camarena)
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= Pese a que creen que los CRPSL pueden ser un buen complemento para mejorar y salir de la
residencia a una vivienda supervisada (si quieres), tal argumento se realiza desde el plano de la
utopia (ni siquiera del deseo), pues la tendencia es a construir una serie de argumentos a partir de
los cuales algunos de ellos optan por su propia institucionalizacién, por su permanencia para
siempre en la residencia (de nuevo, porque estan “mejor dentro que fuera”). No todos tienen la
expectativa y el deseo de estar en la residencia para siempre (otros muestran interés en acceder a
sus propias viviendas), pero lo cierto es que tras todos los argumentos sobrevuela la idea de que la
vida sera mucho mas facil dentro de la residencia que fuera.

- “Yovoy dos dias a la semana al CRPSL de Torrijos.

- Moderador: ¢Y eso qué tal?

- Bien, me gusta ir.

- Moderador: ¢Alguno mds vais?

- Yo

- Moderador: ¢Si? ¢Y eso qué tal, estdis contentos?

- Bien.

- Moderador: ¢Eso para qué sirve, para qué os sirve?

- Pues nos sirve para aprender porque mafiana puedes ir a un piso. Yo por ejemplo no quiero salir de
aqui, pero bueno, habrd compaferos que quieran irse a un piso o quieran irse a otra residencia mds
adelante, o lo que sea. Yo, por ejemplo, me encuentro a gusto aqui'y no quiero salir de aqui”

(GD Residencia, Camarena)

Principales demandas:

= Por lo general, la demanda mds habitual es aumentar las visitas al hogar familiar.
Fundamentalmente porque existe la tendencia generalizada a interpretar el ocio (ajeno a la
residencia) como todo lo relacionado con llevar a cabo rutinas familiares que no se realizan
habitualmente.

“A mi me gustaria por ejemplo cada dos meses o cada tres irme a mi pueblo, estar dos o tres dias, que
”

eso no puedo hacerlo.
(GD Residencia, Camarena)

“En el pueblo, tomamos una fantita, una cocacolita, hablamos, charlamos, y asi vamos, tardamos diez
minutos de ir y venir, y asi alternamos el ocio del recreo con las actividades. Por la mafiana nos
levantamos, hacemos las cositas, cenamos... y ahora a las seis rezamos el rosario, a las diez me voy a
misa, y entonces me integro en el ocio ése.”

(GD Residencia, Camarena)

=  Piden mayor libertad para gastar dinero, aunque también reconocen que su estado en muchos
casos desaconseja que no exista control sobre el mismo.

- “Yo opino que deberiamos tener mds libertad para poder gastar el dinero que tenemos, que es de
nuestra propiedad privada, y mds libertad para gastarlo en ropa, bienes... siempre bajo la supervision de
los tutores, o de los educadores.
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- Moderador: ¢Estdis de acuerdo con esto?

- S

- Hombre, yo estoy de acuerdo con que se administre un poco el dinero, porque habrd gente que se lo
gaste en bienes, pero habrd gente que se lo gaste en cosas innecesarias.

- Moderador: ¢Por qué es tan importante para ti esto?

- Porque no dispongo de la suficiente libertad para administrar mi dinero como yo quisiera, gastarlo
moderadamente en cosas, en bienes.

- ()

- Mayor libertad para administrar el dinero y saberlo gastar, que nos ensefiaran como administrarlo
mejor.”

(GD Residencia, Camarena)

= Sefalan el deseo general de mejorar el trato con la gente, fundamentalmente referido a las
relaciones que tienen lugar fuera de la residencia. Para ello creen que los entornos pequefios,
rurales, ofrecen mas posibilidades. En este sentido, la residencia actia como micro-realidad,
pequefio pueblo en el que se sienten integrados.

“Hombre, yo he mejorado, por ejemplo, en el trato con la gente. Antes era mds cerrado, ahora soy mds
abierto. Antes estaba en Toledo y, claro, era mds grande, era una ciudad y entonces no conocia a la
gente. Y no llegaba a conocerla nunca porque era muy grande. Y cada dia conocia a una persona. Luego
aqui conoces un dia a una persona y ya la conoces para siempre.”

(GD Residencia, Camarena)

RELACIONES ENTRE USUARIOS, PROFESIONALES Y FAMILIARES

6.1. El dificil equilibrio familiar: las relaciones entre los usuarios y sus cuidadores informales
6.1.1. Relacidn y convivencia

Como ya hemos comentado anteriormente, la llegada de un caso de enfermedad mental grave al seno
de una familia siempre provoca momentos de desconcierto, dudas y desestabilizacion, que en el peor de
los casos puede llegar a desestructurar y separar a esa familia. Principalmente por la complicada
comprension de enfermedades como éstas, y por la evidente carga de estigma social que arrastran. En
este sentido, mientras los padres y madres de las personas con enfermedad mental plantean la
situacion en base a lo complicado que puede llegar a ser la convivencia con enfermedades de este tipo
(y la traduccidn que ello tiene en las propia convivencia familiar), que te condiciona las rutinas, habitos y
relaciones que en otras familias serian “normales”, los hijos e hijas adoptan un punto de vista algo
distinto, poniendo el énfasis en lo que la enfermedad que padecen condiciona la relacion con los
padres.3

* Hacemos referencia a las situaciones en las que la persona enferma es el hijo o la hija y sus cuidadores informales son los padres,
por ser la mas comun (la que ademas encaja mayoritariamente con el trabajo de campo realizado), y por responder perfectamente
al modelo de convivencia familiar por el que padres y madres sin experiencia ni formacion en el terreno de las enfermedades
mentales se han tenido que “hacer cargo” de sus hijos jovenes. Evidentemente existen casos en los que son los hijos e hijas
quienes deben estar al cuidado de los padres, y en ellos también podemos analizar las dificultades por las que atraviesa la
convivencia en la familia. Quizas en estos casos encontremos matices distintos por cuanto en algunas ocasiones la convivencia no
sea diaria (hijos que viven independizados), la juventud de los cuidadores predisponga a una mejor comprension inicial del tipo de
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Los jovenes que con enfermedad mental tienden a sefalar la diferencia generacional como un
importante obstadculo a la hora de normalizar las relaciones paterno-filiales. Asi, sefialan que es
complicado que les entiendan porque tienen “otra escala de valores”, asi como esquemas mentales en
los que dificilmente encajan enfermedades que hasta hace no mucho no eran ni consideradas, o se
atribuian a cuestiones muy alejadas de auténticas patologias (“estd mal de los nervios”, “es muy
raro”...). Cuestidn que se acentla cuando los padres son de edad avanzada y la enfermedad de los hijos
ha sobrevenido cuando estos ya no son tan jévenes.

- “A veces la familia te agobia y hay cosas que...tienes una escala de valores que a lo mejor... no es que
seamos anormales, pero ellos no tienen este tipo de situacion que nosotros tenemos. Ellos a lo mejor ven
las cosas de otra forma, tienen escalas de valores distintas

- Ytambién es muy importante que la familia entienda nuestra enfermedad, por ejemplo mi madre...no
sé como explicarte, no la entiende, pero sabe que la tengo y me ven normal. Entonces piensan que como
es posible que me pase lo que me pasa...mi padre el pobre, sufre mucho, dice que no sabe como la mente
”

puede ser tan jodidamente mala.
(GD CRPSL Guadalajara, seguimiento ocasional)

“Mi padre de hecho, cuando vine aqui “Qué pasa, ¢Estds tonto? éLos nervios?” y claro, yo veia... hasta
que él comprendio bien todo el proceso...es increible, y no paras. Y ahora el hombre estd un poco
entrando en el Alzheimer, yo soy hijo unico, viene, se apoya en mi. Tengo que solucionarle los

”

problemas, ir al banco y tal....es muy desconfiado. Eso es un problemdn, es el mayor problema que veo.
(GD CRPSL Cuenca, seguimiento diario)

- “Yo me acuerdo que al principio mis padres no entendian mi enfermedad. Esta enfermedad mis
padres al principio no la entendian.

- Moderador: ¢Y qué hacian en ese momento? ¢ Cdmo reaccionaban?

- Como que... no sé. Pues que les daba igual, como que les daba un poco igual. Hasta que ya hablaron
mis hermanos que estdn fuera con mis padres y les dijeron, esto le pasa... que no es otra cosa, y ya

”

cambiaron.
(GT CRPSL Valdepeiias, trabajo previo)

En relacién a la convivencia con la persona con enfermedad mental, padres y madres establecen como
punto de partida imprescindible el hecho de que la persona tome la medicacidn, pues si ello no ocurre
cualquier otra consideracién estara fuera de lugar: sin un cuidado adecuado de la medicacién la
convivencia puede llegar a resultar insoportable, y ello estard por encima de que unos u otros puedan
asumir mas o menos la enfermedad. Este aspecto puede resultar obvio, pero forma parte del proceso a
partir del cual la persona con enfermedad mental comienza a ser responsable de su situacidn, y los
cuidadores informales empiezan a cimentar las esperanzas sobre la posible rehabilitacién de la persona
a su cuidado. Y ello marca las relaciones familiares, sin duda.

enfermedad a la que se enfrentan, y exista una mejor predisposicidn social a aceptar segin qué tipo de enfermedades a unas
edades y no a otras (determinados estados de deterioro se pueden aceptar mejor, socialmente hablando, observados en pacientes
con edades avanzadas que en periodos de juventud). En cualquier caso, buena parte de los aspectos de las relaciones padres-hijos
(con independencia de quién tenga la enfermedad mental) serdn comunes, de igual forma que comun sera la dificultad para
abordarlos y el esfuerzo y responsabilidad de las personas que ejercen de cuidadores.

Pagina 100 de 156



Percepciones, necesidades y expectativas de personas con
trastorno mental grave, de sus familiares y de profesionales del
dmbito de la rehabilitacion psicosocial de Castilla-La Mancha.
[ESUIEREYELEEN  Fundacion Sociosanitaria de
Casiila La Mancha Informe de resultados

- “Mientras que antes era lo que él decia, es decir, ahora puedo tener una conversacion con mi hijo y
llegar a un acuerdo, antes nunca. Imposible. Se traducia en golpes, en patadas, en... imposible.
Mentalizarle, nunca, no se le puede mentalizar de su enfermedad, pero si se ha mentalizado de tener
una...esta, un pastillero y organizarse él

- Unas obligaciones

(...)

- Se cuida mds, hay dias que a lo mejor va mds dejada o menos dejada pero por lo menos la obligacion
esas de ir al médico, tomarse la medicacion.”

(GT Familiares Toledo, no asociados)

Uno de los aspectos de la relacién con las personas con enfermedad mental que quizas mas dificultades
ocasiona a sus padres y madres, u otros cuidadores informales, es el que tiene que ver con la traslacidon
de los aprendizajes del usuario/a del CRPSL al entorno familiar. Mientras la persona con enfermedad
mental se integra adecuadamente en el centro, donde suele encontrarse “como en casa” y tiende a
hablar abiertamente y a mejorar en su capacidad de expresion y relacién, en muchas ocasiones los
padres sefialan que no perciben el reflejo de esas mejoras en el hogar familiar, donde el la persona se
comporta de manera mas indiferente o incluso mas hostil, con muchos mas altibajos de animo y humor.
Cuando se percibe que la persona se comporta de forma diferente en el CRPSL que en casa, varias dudas
asaltan a sus cuidadores informales: éme creen los profesionales cuando les cuento mis problemas de
convivencia o la manera en que nuestro hijo/a se relaciona con nosotros? ¢{Qué ocurre para que en el
contexto del nicleo familiar, donde nos esforzamos por cuidar de la mejor manera posible a las
personas a nuestro cargo, no percibamos las mejoras que en otros contextos si se perciben?

“Me da mucha rabia cuando te dicen que tu madre es un sol, tu madre es tal. Pero en casa...yo
le decia a su tutora, que es la educadora social, la decia, igual una vez le dije, “Mira si, todo lo
que me quieras contar, pero claro, vosotros trabajdis con ellos, pero los que los tragamos somos
nosotros” Y yo soy educadora social, y he hecho prdcticas y hablas con familiares y claro, como
no te toca para nada a ti ese enfermos tu lo ves y dices, ay qué tal y qué pascual...

»

- Desde otro punto de vista.
(GT Familiares Toledo, no asociados)

En cualquier caso, en lineas generales, pese a reconocer que la convivencia estd ocasionalmente
salpicada de conflictos o de fases de aislamiento por parte de la persona con enfermedad mental, lo
cierto es que entre los padres y madres se percibe un planteamiento general que incide en un aspecto
que si contribuye a afianzar los lazos familiares: habitualmente, tras unos primeros pasos de
desestabilizacion familiar y dudas, la estabilizacion de la situacion procura una relacién mas afectiva
entre padres e hijos (generalmente mas afectiva que antes de que surgiera el problema). Afectividad sin
duda potenciada por el hecho de relacionar a hijos mas desinhibidos (en ocasiones por efecto de la
enfermedad o de la medicacidn, pero también porque situaciones como estas procuran un radical
cambio en las prioridades vitales) y mucho mas agradecidos con las muestras de carifio y atencion que
tanto necesitan, con padres extremadamente sensibilizados, que ademas aceptan con gran
responsabilidad la carga fisica y emocional que supone cuidar de personas a las que consideran
indefensas.

- “Tengo mds a mi hija que la he tenido nunca, la tengo mds que la he tenido nunca.

- Claro.

- Porque mirelacion con mi hija, con su madre, pero conmigo, mi hija, me imagino que me querrd, o
me quiere.
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- Uy, claro que si.
- Pero no ha sido nunca de su padre de...
- Pero luego se vuelven muy mimosos.
- Yahora, desde que estd asi la pobre, bueno, la pobre...
- Lapobre, nada.
- Exactamente.
- Si, pobre.
- Desde que estd asi me disfruta mds. Me disfruta mds y la disfruto yo mds a ella.
- Claro, porque se vuelven mds carifiosos cuando se ponen... de otra forma...
- No, porque hay otra relacion.
- Claro.
- Hay otra relacion.
- Mds afectiva. Te vuelcas mds en ella.
- Esqueson...
- Laves mds bebé, la ves mds nifia. Claro.”
(GT Familiares Albacete, asociados)
6.1.2. Lacargaylaculpa

En las relaciones familiares de este tipo, con problemas de salud mental de por medio, conviene tener
en cuenta que se pone en juego material tan sensible como el que tiene que ver con los sentimientos, el
afecto y el amor paterno-filial. Atendiendo a estas cuestiones resulta facilmente comprensible (por
humana) la tendencia a la sobreproteccion, el exceso de responsabilidad e incluso la auto-
culpabilizacion, cuando observas que alguien con quien te unen lazos tan estrechos y sentimientos tan
incondicionales atraviesa por dificultades como las que abordamos. Esto puede producirse a ambos
lados de la frontera de la enfermedad (entre quienes la padecen y entre quienes estan a su cargo), pero
resulta especialmente evidente entre las personas que sufren la enfermedad mental.

Ya comentamos en el capitulo correspondiente a la autopercepcion de los usuarios como existe una
tendencia generalizada a asumir que son una “carga” para toda aquella persona que les rodea, y muy
especialmente para sus familiares y cuidadores informales. La conviccion es tal que se desarrolla un
enorme sentimiento de culpa, una constante asuncion de ser una molestia (que puede provocar su
aislamiento voluntario), y la aceptacion de la idea de que si las relaciones familiares son buenas es
porque en la familia “me aguantan”... algo que suponen no durara para siempre (y entonces si que
estaré solo/a).

“Yo tomo la medicacidn correctamente, la llevo a rajatabla y eso no quita para que me den los bajones
que me dan, y cuando me da el brote y me da el bajon a mi que no me hable nadie porque me
pongo...que luego piensas, madre mia las cosas, qué burradas. Claro, pides perddn, como es tu familia...
a tus amigos, te perdonan porque saben lo que te pasa, hasta que algun dia se cansen.”

(GD CRPSL Guadalajara, seguimiento ocasional)

“El caso es que en plan de ayudarme y de evitarme malos tragos y malas cosas, siempre han estado
conmigo, apoydndome y... he notado siempre el carifio. Soy la mds pequefia de cinco hermanos y es
como si tuviera, pues bueno, vamos, mi padre murio hace poco, he tenido varias cosas fuertes. Pero
gracias a... estoy casada, mi marido me apoya bastante, me da cari... quiero decir, me apoya en el
sentido de mis ideas, de... me aguanta muchas veces, porque muchas veces soy un poco insistente con
las ideas, y quiero que me entienda mds, y yo creo que no me entiende a veces, pero luego las cosas
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llegan a cierto punto y vamos, yo estoy contenta, aunque he tenido muchas... muchas... en fin,
discusiones y tal, con la familia de mi marido y tal, pero vamos.”
(GD CRPSL Tarancon, intervencion)

- “Mimadre llamd y fue cuando fuimos de urgencias. Pero tuvo que hacer ella el tramite porque no
estaba en condiciones. Claro, lo malo es que es la cabeza, es que no... que no es un rifion, que si

fuese un rifidn pues ibas tu, pero es que la cabeza... y tienes que depender de otra persona para que
te atiendan.

- Moderador: ¢Y eso os agobia?

- Si

- Pues si. Mi madre no puede ir porque estd en silla de ruedas, mi padre es mayor.

- Mis padres son mayores también.

- Yclaro, si hay que hacer algo hacia mi persona lo tengo que hacer yo, porque claro... por parte de
hermanos no tengo apoyo. El sistema de apoyo son los que estdn fuera... del pueblo. No van a dejar
su trabajo por venir al pueblo, éno? Entonces pues a mi... entre que estds mal, te pones peor por
teléfono, pues no...

- Yo de la familia no tengo ninguna queja. Se han portado...”

(GT CRPSL Valdepeiias, trabajo previo)

El complicado equilibrio familiar es observado desde la perspectiva de las personas con enfermedad
mental a partir de esa doble perspectiva, donde por un lado se sienten una carga y se culpabilizan por
ello, pero al tiempo son conscientes de que el apoyo del nticleo familiar resulta basico para su proceso
de rehabilitacién. En este sentido, comprobar como la familia se vuelca en la atencion y el cuidado, y
hace suyo el objetivo de la recuperacion, actia como una motivacidon especial que puede llegar a
compensar otros sentimientos mas derrotistas.

Sin embargo, también se escuchan voces que apuntan cémo esas mismas actitudes de atencién y
preocupacion de algunos familiares, en excesivas dosis o no del todo bien canalizadas, pueden llegar a
resultar un agobio y, por ello, aumentar la sensaciéon de carga y derivar en una mayor tendencia al
aislamiento por parte de las personas con enfermedad mental. Este extremo suele ser mas frecuente
cuanto mas palpables son la diferencias generacionales entre padres e hijos, y mas complejos son los
procesos de asuncion de la enfermedad y sus implicaciones.

- “A mi, por ejemplo, me motiva la familia. Pero a veces es tanto, tanto que a veces es un agobio, a veces
te sientes mal, apdtico, te sientes rigido, inquieto, mal...

- Yagobiante

- ... y la familia te machaca con unas cosas y otras y te agobia, te agobia un poco. Entonces los agobios
esos tampoco son positivos, porque no hay un término medio. A veces hay que saber hasta donde llega
la cosa, te motiva mucho la familia, el centro...”

(GD CRPSL Guadalajara, seguimiento ocasional)

Sea como fuere, lo que es cierto es que los hijos e hijas con enfermedad mental que conviven con sus
padres tienen completamente asumido el hecho de que su dependencia de ellos es casi total. Esta
asuncién en ocasiones atormenta, pero en otras se asume como inevitable y permanente. Incluso
cuando atormenta lo hace desde una perspectiva de muy largo plazo, algo que parece neutralizar
cualquier consideracion de corto o medio plazo encaminada a emprender caminos que puedan
neutralizar parte de ese grado de dependencia. Es decir, que no resulta extrafio echar la mirada hacia
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adelante con preocupacion (qué serd de mi cuando no estén mis padres), al mismo tiempo que se asume
que sélo cuando sus cuidadores informales falten se tomardan las decisiones oportunas, también con la
velada esperanza de que la red de salud mental tenga o propicie los recursos necesarios para apoyar a
personas en su misma situacion. Mientras tanto, en ese proceso por el que las personas con
enfermedad mental tienden a la institucionalizacién de su situacién, el sentimiento de culpa sigue
creciendo.

- “¢Tu siempre has vivido con tus padres, tu no podrias pedir, por ejemplo, una casa tutelada? Mds
que nada por lo que dices, si tu, por ejemplo, siempre vives con tus padres y con la enfermedad que
tenemos, sabes, cualquier dia se van...

- Yo lo pensaria después de que mis padres me falten...

- No, pero es que...

- ...después de que faltan tus padres, porque mientras viven tus padres tienes un apoyo, pequefio o
grande

- Pero yo lo que me refiero es que...yo hablo por mi, Yo vivo totalmente independizada, yo vivo mi
vida...

- Es que eso es un hito para un enfermo mental, porque el 90% somos tan dependientes, tan
dependientes...

-...pero yo a lo que me refiero...yo, si viviera con mis padres y cuando fallecieran me tuviera que ir a
otro sitio, para mi seria un... hablo por mi, no sé si lo soportaria. Yo preferiria irme unos afios antes y
asi cuando fallecen... (Sabes? Ya estoy hecha al dmbito de vivir...

-Ya..”

(GD CRPSL Guadalajara, seguimiento ocasional)

6.2. Las relaciones dentro de los CRPSL: los usuarios y los profesionales (sus cuidadores formales)

Atendiendo a la relacidon entre las personas con enfermedad mental y sus cuidadores formales,
obviaremos las cuestiones que pudieran aportar los técnicos de la rehabilitacién, pues como
profesionales que son tienen la tarea de cuidar y relacionarse con los usuarios a su cargo, con
independencia de las circunstancias de cada caso y las simpatias o preferencias personales (ademas, el
objetivo principal de este estudio centra su atencién en los usuarios, como es notorio). Otra cosa es la
visidon que tengan las personas con enfermedad mental de quienes se constituyen en referentes
esenciales de su proceso de rehabilitaciéon, por lo que ello puede tener de influencia en ese mismo
proceso (un buen profesional puede reforzar el dnimo, el optimismo y las ganas de luchar... o todo lo
contrario si es malo).

Lo primero que conviene sefialar es que la vision que sobre los profesionales tiene la inmensa mayoria
de los usuarios parte del agradecimiento y la cercania, y ello condiciona casi todos los argumentos.
Cuando la costumbre pasa por asumir que padecer una enfermedad mental acarrea un invariable
estigma social, y se tiende a aceptar la soledad como consecuencia inevitable de ello, encontrar a
personas (ajenas al nucleo familiar mas proximo) que te escuchan, te ofrecen carifio, intentan resolver
tus problemas, estan pendientes de ti y se preocupan por tu evolucién (todas estas caracteristicas son
sefialadas por los usuarios), conduce a ese agradecimiento casi incondicional. Ademas potenciado por la
mencionada autopercepciéon como “carga”, que puede incluso llegar a hacerse presente respecto a
personas que precisamente se dedican profesionalmente a su tratamiento y cuidado, en muchas
ocasiones desde la vocacién y la ilusién por desempeiiar una labor que les resulta gratificante. Incluso,
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por qué no decirlo, en base al contraste entre estos profesionales y los psiquiatras, generalmente
observados con mucha menor cercania.

“Veo que son personas especialistas, profesionales, y intentan llegar a nosotros, a ayudarnos”
(GT CRPSL Toledo, trabajo previo)

- “Yo aqui hablo como... le cuento cosas que a lo mejor no le cuento ni a la psiquiatra...

- Ya,igual...

- Amiigual.

- ..yescucha, y cosas de casa, y hace poco estuvieron visitando mi casa y todo, y llaman por
teléfono... o sea que...

- Que se preocupan.

- Se preocupan.

- Yesoes.

- Siempre. Aunque tu no vengas al centro ellos te llaman, no te dan la espalda, no... yo que sé, estdn
sobre ti, y ya estd. Estdn sobre ti...

- Y hay gente que estd mds enferma y hay que tener mds paciencia con ellos, y... yo pienso que...
- Yellos la tienen, la paciencia esa ellos la tienen.

- Estdn sobre ti.

- Si”

(GT CRPSL Valdepeiias, trabajo previo)

“El trato es muy bueno, hay muy buen trato por parte del personal laboral hacia los residentes es muy
bueno”
(GD Residencia, Camarena)

Como caracteristica especialmente destacable sefialan la cercania y disponibilidad de los profesionales,
algo que no quita que una de las principales demandas de los usuarios sean atin mayores dosis de

|II

accesibilidad (en lo que a las “citas” se refiere, no a la facilidad del “trato” y la comunicacion). Cercania
para lo bueno (ayudan a entender y llevar mejor la enfermedad y llegan a ser considerados casi como
familia o amigos), pero también para lo malo (la mayor cercania provoca también mayores roces). Eso si,

es evidente que los aspectos positivos son muchos mas y dejan en segundo plano a los no tan positivos.

- “Moderador: ¢ Quién os ayudé a entender vuestra enfermedad, como entendisteis lo que teniais?

- El monitor nos explica los sintomas de la enfermedad, nunca suelen surgir los sintomas, en cambio me
dicen que tengo esquizofrenia. Pero que los monitores nos explican un poco

-cYelresto?

- Yo no la he entendido del todo

- Moderador: Estds en ello... ¢Y los profesionales no te ayudan a ello?

- Si, en sequida estdn conmigo. Te hacen ver cdmo estdn las cosas. Debe de ser muy...muy peligrosa,
porque te hacen mucho caso...”

(GD CRPSL Cuenca, seguimiento diario)

- “Enla calle, por ejemplo, sabes siempre que va a haber alguien que va a ir hacia ti, a hacerte algo.
No te lo va a hacer, pero, sin embargo aqui estds protegido, se siente uno seguro.

- Yo alos profesionales los veo como amigos.

- S
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- Esosiesverdad. Luego ya te...

- Y hablas con ellos con total confianza.

- Con toda la confianza del mundo, te escuchan, en fin mil cosas”.
(GT CRPSL Valdepeiias, trabajo previo)

Al valorar la cercania de los profesionales, buena parte de los usuarios tienden a seialar como las
figuras mas cercanas a los monitores y “tutores”. Y no es que los usuarios entiendan que los psicélogos
son figuras mas lejanas o inaccesibles (en el caso de los psiquiatra las opiniones son mas dispares), pero
asumen la mayor dificultad de poder hablar con ellos siempre que lo deseen por dos motivos. Por un
lado, porque son los profesionales mas demandados por la mayoria de los usuarios (y ademas son
pocos, segln su percepcion), pues ofrecen una perspectiva técnica desde la psicologia que les ayuda en
su tratamiento (y que otros perfiles profesionales no pueden ofrecer). Por otro lado, porque casi todos
los responsables o coordinadores de los CRPSL suelen ser psicélogos o psicélogas, que han de
compatibilizar su labor con los usuarios con las actividades propias de la gestidn de equipos de trabajo y
relaciones con otros recursos. Motivo que conduce a buena parte de los psicélogos y psicdlogas a no
poder dedicar mas tiempo a las personas que demandan consulta, pero que los usuarios, por lo general,
parecen entender en base a lo que interpretan es una excesiva carga burocritica de estos
profesionales (y yo no quiero molestarles...).

“A mi lo que me ayuda es el apoyo psicoldgico siempre, que luego vas al psiquiatra y te da cita con

la psicéloga para tres meses, pero aqui puedes hablar con la psicéloga, que es bastante agradable, me
siento muy bien cuando hablo con ella, y estd bien...

- Moderador: (Y puedes hablar con ella siempre que quieras?

- No, siempre no. A lo mejor si tiene un hueco... O a lo mejor te dice, pues ven mafiana...

- Cuando puede.

- ..oven pasado, é¢sabes? Mafiana hablamos, tal. A lo mejor estds media hora o una hora con ella,
ésabes?, que...

Si, pero cuando tu le dices algo, en cuanto le dices algo ella te dice, no tengas problema que en cuanto
tenga un hueco ya te doy cita. Y a lo mejor al dia siguiente, o a los dos dias en un huequecito... en media
hora pues estd hablando contigo y te dice que lo que te venga bien. Eso lo primero, lo primero.”

(GD CRPSL Tarancon, intervencion)

“Llamamos y enseguida... enseguida nos atienden. Ellos. Los psicélogos y psiquiatras hasta que no te
toca la cita no. Pero yo, por ejemplo, tengo una experiencia buena porque los llamas y luego si eso te
llaman al mévil y todo, ésabes? Porque a lo mejor te encuentras mal, te encuentras mal, te encuentras
mal... Y lo que si agradezco es que enseguida se ponen al teléfono y yo que sé. Eso si lo agradezco.”
(GT CRPSL Valdepeiias, trabajo previo)

Como deciamos al principio, la perspectiva de las personas con enfermedad mental en relacion a sus
cuidadores formales parte tanto del agradecimiento (siempre desde la perspectiva de quien antes no
contaba con ningln apoyo y ahora se siente mas respaldado), que incluso en los casos en los que dejan
entrever algun tipo de critica o vision menos amable se percibe cierta tendencia a la justificacion
(“todos tenemos dias malos”). Convendria valorar en qué medida, entre algunos usuarios, este tipo de
justificaciones podrian responder a cierta inseguridad o temor a que pueda llegar un dia en el que
pierdan un apoyo que les resulta tan importante y que no siempre han tenido. En tal caso, el
planteamiento de fondo seria: que mi actitud critica no sea uno de los causantes de tal pérdida.
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“Se portan bien

- Dias malos los tenemos todos y ellos tienen derecho a tener sus dias malos, pero
- Se portan bien...

- Hacen su labor y lo llevan bastante bien.”

(GD CRPSL Cuenca, seguimiento diario)

De cualquier forma, lo justo es admitir que la ténica general de la valoracion de los profesionales por
parte de los usuarios de los CRPSL es muy buena, y parte de argumentos que no parecen otra cosa que
sinceros y libres. En lo que se refiere a nuestro estudio, las voces que ofrecen visiones mucho mas
criticas con los profesionales (que también las hay) son bastante minoritarias y estan circunscritas a
casos particulares (profesionales que se salen de la tdnica general del centro), generalmente en
situaciones en las que el contacto entre usuarios y profesionales es mas continuo y no sélo esta
circunscrito al marco de actividades puntuales o talleres mds o menos periddicos (nos referimos,
fundamentalmente, al contexto de las viviendas supervisadas, que hemos abordado en el capitulo
correspondiente).

6.3. Relaciones entre los cuidadores formales e informales

6.3.1. Apoyo y coordinacion

Parece evidente la importancia de que los cuidadores formales e informales de las personas con
enfermedad mental desarrollen su labor desde la coordinacién y el entendimiento. Por supuesto que
cada cual a partir de posiciones completamente distintas, pero con el objetivo comun de procurar la
mejor rehabilitacion e integracion de las personas a su cargo.

Tal podria ser el punto de partida a partir del cual analizar la manera en que se relacionan unos y otros,
pero lo cierto es que en la practica ésta se articula de forma distinta. Asi, los familiares, en la mayoria de
los casos, encaran la relacion como un “paciente” mas, mientras los profesionales asumen como parte
importante de su trabajo el actuar como guia y apoyo de personas que afrontan problemas como a los
que se enfrentan desde el desconocimiento inicial y el sufrimiento por los lazos afectivos que les unen a
las personas con enfermedad mental. Por ello, el tono general a partir del cual los cuidadores informales
hablan de su relacion con los cuidadores formales es muy similar al que emplean los usuarios: visién de
los profesionales desde el agradecimiento, que marca cualquier otra consideracion. Agradecimiento,
como cuentan, por su buen trabajo y dedicacién, asi como por la especial sensibilidad en el trato con
personas (los cuidadores informales) que parten de un sentimiento de indefension y angustia. La
necesidad de apoyo y referentes de los cuidadores informales es tal, que llegan a decir que los
profesionales les pueden llegar a ayudar “mas que a los pacientes si cabe”.

- “Si, como profesionales son extraordinarios, tienen una sensibilidad especial.

- ()

- Tienen que tener una fuerza interior para decir me vuelco con ellos porque es asi, no porque los
avances...

- Siamime pasa lo mismo, que si mi hijo lo veo bien y luego estd mal...

- Son extraordinarios.

- Alos muchachos que van al poligono a trabajar, pues también los recogen, los llevan...
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Los recogen en coche. En la furgoneta los llevan.
- Oseaq, que...

- Yenlos medios rurales es igual.

- Sitienen que bajar al centro a tomarse el medicamento los bajan.

- Los bajan.

- O sea, que...

- Si

- No, dedicacion exquisita.

- Lo tienen muy bien controlado.

- Muy bien. Una dedicacion exquisita. Yo lo veo aqui también igual.

- Con una delicadeza y un... De verdad, algo... que tiene que ser vocacional, si no eso no te sale. No te
sale.

- Yyo lo veo también que para los padres también es muy bueno.

- Como no lo conoces, cuando se te presenta no sabes lo que le pasa a tu hijo, o a tu hija.

- Que tienes tu tubo de escape, como he dicho antes.

- Yellos te lo explican, y bueno...

- Tedan, nos dieron un curso...

- Si

- Delo que es la enfermedad.

- Claro.

La psicéloga y las trabajadoras sociales, estaban las dos. Pues estos sintomas son de esto, esto de lo
otro.”

(GT Familiares Albacete, asociados)

- “Solemos tener reuniones periédicamente pues con los tutores...

- Nosotros aqui en Toledo tenemos una reunion al mes y entonces eso si que te ayuda, porque
nosotros, claro, son afios, son muchos afios y no sabias como tenias que reaccionar. A veces yo
tengo mucho genio, tengo un pronto. Y yo decia, me cago hasta en la leche, porque parece que te lo
hace aposta, por fastidiarte...

-Si

- ...pues decia, me cago en la leche que le han dado a ésta y tal...pero claro, llegas a estas reuniones
y los profesionales te explican. Como lo debes de tratar, hasta dénde lo debes de consentir y de qué
forma

- Si, pero a veces...

- No, no, no, déjate. Es que mi mujer y yo estdbamos acobardados. Nos tenia acobardados y segun
las explicaciones que nos dan en el centro, que ya nos llevan dando...vino un psicélogo y nos dijo,
“Pero qué hacéis vosotros”, porque en las reuniones esas, si iba yo no iba mi mujer y si no iba mi
mujer no iba yo. Y nos cogid... que estuvo alli de psicélogo en el centro. Nos cogid, nos leyd la cartilla
y nos dijo, “Mira, vosotros la vais a dejar sola”

- ()

- Yo estoy muy contento con ellos. A nosotros nos han ayudado mds que al enfermo, si cabe, porque
el trato que tenemos que hacer con él, las circunstancias que te acarrean un conflicto que tienes, a
ver como lo afrontas. Y te han llegado a decir “Esto es asi'y déjate de voces que no consigues nada”
es mejor llevarlo bien...bueno, que estdn ensefiados, que nosotros el mayor lio que teniamos era eso,
qué hacemos nosotros si no tenemos preparacion, no tenemos nada. Y ya nos han ensefiado a eso y
nos funciona

- Si, a mi también

- Salvo excepciones
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- Si, claro

- Claro

- Claro, que pierdes la compostura y...claro, todos somos humanos y...
-Si.”

(GT Familiares Toledo, no asociados)

Desde los profesionales se asume y reconoce la importante labor con las familias, como paso esencial
para la rehabilitacién de los usuarios. En base a ello exponen la necesidad de que existan las
plataformas que propicien la relacion entre los cuidadores formales e informales. Desde la perspectiva
mas técnica, tales plataformas deben seguir planteamientos acordes con la planificacion, los programas
y los protocolos del centro. Es decir, deben estar fundamentadas en programas especificos de apoyo a
las familias, que tendrian el mismo peso e importancia que los programas de los que participan las
personas con enfermedad mental.

De igual forma, los profesionales consideran esencial llevar a cabo un programa de evaluacién familiar
riguroso, como proceso previo y paralelo al seguimiento del usuario (y esta cuestion nos remite a los
argumentos de algunos familiares en el sentido de que las personas a su cargo se comportan de forma
diferente en el centro que en el hogar familiar, y a cuales pueden ser las causas de tal circunstancia). A
partir de la evaluacién de cdmo son las relaciones que se establecen en el nucleo familiar, qué roles se
desempefian en la familia, desde qué condicionantes parten, qué referentes culturales, grupales, locales
o territoriales marcan a la familia, qué tipo de antecedentes tienen, etc., los profesionales estaran en
mejor disposicion de marcar las pautas que encaminen el proceso de rehabilitacion del usuario. Y para
ello son necesarios buenos canales de comunicacién entre esos profesionales y los cuidadores
informales.

- “De todas maneras, lo que dices de la familias, muchas veces pedimos cosas distintas, que hay veces
que como profesionales podemos caer en el error de quejarnos de las familias, pero normalmente éste es
un poco el prisma, ¢Qué le pasa a esta familia? porque algunas veces no facilitan la insercion laboral,
eh..

- Pero ahi es donde falta el tiempo para pararte a reflexionar sobre todas esas cosas, es decir, tu tienes
que cumplir unos estdndares de calidad, tu tienes que hacer que esa persona adquiera... y muchas veces
no te paras, no tienes el tiempo de reflexion de decir, a ver, vamos a reorientar un poco...

- Exige una buena evaluacion familiar, y las evaluaciones familiares, pfff... dejan mucho que desear, las
que yo he visto

- Las evaluaciones en general, mds ahora...

- Ahora con el plazo de treinta dias, madre mia...

- Yo, cuando habia cuarenta usuarios en el centro me sabia circunstancias vitales importantes, cdmo se
llamaba el nombre de su perra, como se llamaban sus hermanos, si habia dejado de fumar la semana
pasada, es decir, no solamente hacer una buena evaluacion, sabias la informacidn cotidiana, lo que para
la persona es importante, que es como se llama su perra, si la pasada semana intento dejar de fumar o
no y ahora yo no tengo informacion exhaustiva, a lo mejor es que entiendo que tengo que tener mds
informacion que la bdsica y el problema es que luego los profesionales si quieren dedicar mds tiempo,
pero es que, eso de que hay que entregarlo antes de 45 dias...

- en un plazo de 30 dias la evaluacion...

- Si me pasa a mi, yo también quiero conocer mds...”

(GT Profesionales Toledo)
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De igual manera que planteaban cuando sefialaban la necesidad de tener en cuenta las especificidades
locales y territoriales a la hora de evaluar cada caso, los profesionales asumen que, a partir de tales
programas de evaluacion y apoyo familiar, cada caso debe tener en cuenta a cada familia concreta y sus
particularidades. Es decir, que abogan por sopesar cada caso, cada familia, de forma individual,
dejando en un segundo plano las “evidencias empiricas” que exigen los modelos oficiales de
Intervencion Familiar y que tanto rechazo despiertan entre buena parte de los profesionales de la
rehabilitacion (como ya hemos apuntado en el capitulo correspondiente). Para ello, para poder realizar
de la mejor manera esa intervencion familiar particularizada, los lazos y la relacion entre el profesional
y el nucleo familiar son esenciales. Es entonces cuando se tienden a romper las barreras que si existen
respecto a otro tipo de profesionales de la Salud Mental, y cuando se cimienta la percepcién de los
profesionales de los CRPSL como figuras cercanas y accesibles (personas que te pueden ayudar tanto a
la hora de explicarte la enfermedad e tu familiar como para hacer un papeleo o resolver una cuestion
del dia a dia).

- “El grupo de familias yo creo que es algo muy importante...

- la escuela de familia...

- ... programas claves que hacen que ellos comprendan y sepan manejar mejor la enfermedad, yo creo
que esos programas, ya son importantes pero deberian tener un grueso mds grande de tiempo

-Si

- Si, mds cabida, la verdad es que si. Nosotros tenemos la escuela de familias y el de auto ayuda,
personas que ya han pasado por el programa de familias luego pasan al de autoayuda, que entonces es
como mds relajado... el programa de psicoeducacion de familias es mds potente, manejo de enfermedad,
la medicacion... muchas veces con la medicacion las familias es que no se aclaran. Entonces, el hecho de
que haya un profesional que les guie, todo eso si que...

-...como guia. Muchas veces se pierden en los recursos y claro, con el nivel de ansiedad que ellos tienen
en ciertos momentos...

- Claro

-...que no saben manejar un problema, la verdad es que nuestra figura es...”

(GT Profesionales Albacete)

6.3.2. Las barreras

Aunque la sintonia entre cuidadores formales e informales es generalmente buena, también existen
cuestiones que actuan como barreras entre ambas partes. Segun los profesionales, estas barreras
pueden estar originadas por varios motivos.

En primer lugar en base a la incomprensién por parte de los familiares, que pueden tener problemas
para asimilar completamente el tipo de enfermedad de |a persona a su cargo, cual debe ser el papel que
deben desempeiiar en su proceso de rehabilitacién, qué habitos conviene cuidar y cambiar, e incluso
qué tipo de ayuda pueden y deben aportarles los profesionales (frente a otras épocas vitales en las que
nadie les ha ayudado y han establecido sus propias dinamicas frente a la enfermedad de la persona a su
cargo). Por todo ello, los profesionales sefialan al nivel educativo de la familia como la variable clave a
la hora de marcar la pauta de las relaciones entre los cuidadores formales e informales, y consideran
que en el entorno rural (cuando este es mas cerrado y tradicional) pueden encontrar mayores
dificultades en este sentido.
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“- Por el entorno, nos encontramos con familias con un nivel educativo muy, muy bajo y entonces... Es
como a veces, es como estar hablando con una pared, no entienden lo que les dices...ni te entienden ni
ellos te hacen caso de lo que deberian, porque también tienen sus métodos, que son muy diferentes a lo
mejor...

(...)

- Es extrafio hablarles de tu trabajo, de donde vienes, de lo que quieres hacer con... de lo que quieres
trabajar con el usuario y todo eso les cuesta. Y luego cuando estd trabajando, a lo largo del tiempo,
entenderte lo que quieres conseguir y no sé, a veces piensan “Es el que viene aqui”, estds charlando un
rato...Hombre, unos mds, otros...

- “Qué bien este chico tan majo que viene” jaja.”

(GT Profesionales Albacete)

En segundo lugar, por una tendencia a la sobreproteccién cimentada sobre el miedo a lo desconocido,
la desconfianza respecto a los cambios, una perspectiva muy tradicional de los roles familiares, y la
existencia de nucleos familiares muy cerrados. Cuestiones que pueden llegar a dificultar mucho el
acercamiento de los profesionales a los usuarios y que, en los casos mas extremos, aconsejan la
separacioén de la persona con enfermedad mental grave de su nucleo familiar como paso necesario para
procurar el adecuado proceso de rehabilitacion.

- “Tienen barreras, muchas barreras. Tienen miedos, unas cosas las dicen, otras no... Luego te hacen
demandas, o sea, de atencion y de cosas que no acabas de entender muy bien, te ponen algun freno... Yo
eso lo noto en el programa de rehabilitacion a domicilio... Es que este, la financiacion viene por via
FEAFES. Entonces consiste en que dentro de los objetivos PIR, algunas personas que tienen barreras para
asistir al centro de rehabilitacion, que no hay manera, se trabaja en el domicilio o en la ciudad. Con
objetivos, bien de acompafiamiento, algun tipo de cursos o actividades culturales, ludicas... pero para
que la persona no esté siempre metida en...

(...)

- ...estoy ahora mismo con un caso en la mente, que constatamos que la higiene no es la adecuada. En
cambio la madre te dice que si, que ella es una chica que no necesita nada en ese sentido. “¢Y no baja a
comprar...?” “No, es que ella no baja sola” A lo mejor si soy yo la que le entrevisto no me dicen que no,
pero cuando llegan a su casa los educadores le ponen cualquier excusa, tal, cual... Si que notas unos
miedos y unas barreras

- A nosotros nos pasa “Te tienes que duchar tres veces por semana” ya, ahi tu objetivo...pero luego la
familia...a lo mejor él quiere, pero luego la familia dice que cdmo van a gastar tanta agua

- Ydice la muchacha “A ver qué hago yo”, jaja

(risas)

- Si que es cierto, que a veces que entre los objetivos que nosotros proponemos y ellos...

- Y a veces no es que haya distancia, sino que la familia dificulta el proceso de rehabilitacion de la
persona, en estos casos ya es cuando pensamos en sacar a la persona del entorno familiar...

- Claro

- ... puede que sea muy favorecedor, hay familias que son muy colaboradoras

- Se implican

- Exacto, hay familias que en la medida de lo posible.... No es que faciliten ni obstaculicen, pero como no
han hecho otra cosa nunca es como que...”¢ Como van a hacer la cama? Pues la hago yo”, “¢Cémo van a
limpiar esto si estoy yo?”

- Si. Eso, exactamente. La sobreproteccion.”

(GT Profesionales Albacete)
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Los profesionales son conscientes de que las dificultades a la hora de acercarse a muchas familias
tienen que ver con la resistencia al cambio que procuran muchos afios de lidiar con la enfermedad
mental sin casi apoyos externos, algo que provoca que se asienten maneras de convivir con la
enfermedad y las personas con enfermedad mental que pueden resultar operativas para el dia a dia, o
actlan como parches en momentos puntuales y situaciones concretas, pero son desaconsejables en
modelos de rehabilitacion de medio y largo plazo. Mientras los CRPSL y otros recursos de la Fundacion
son relativamente nuevos, muchas de las familias de usuarios tienen detrds largas historias de vida con
personas con enfermedad mental, en las que han ido aportando soluciones propias y formalizando
procesos de atencidon que en bastantes casos no encajarian con lo que la perspectiva profesional
aconseja. En la habilidad de los profesionales para poder quebrar estas dindmicas familiares de
sobreproteccion, temor y resistencia al cambio (para las que, segun los profesionales, el nivel educativo
de la familia resulta esencial) descansa parte importante del éxito de la intervencion.

- “Las familias tienen una gran tendencia a la sobreproteccion, se manejan ahi también, en ese tipo de
concepto

- Y eso nos pasard en todos los sitios, es decir, no terminamos de establecer una buena alianza
terapéutica con la familia que nos permita trabajar un poco en simetria y cambiar un poco con...

- Queremos cosas distintas a veces, yo creo

- Claro, nosotros pedimos a su familiar, que deje poder a su familiar para decidir, para hacer. Pero eso,
con el concepto de paternalismo que ellos tienen, con la actitud paternalista que ellos tienen, no es algo
que no vaya a venir bien para su familiar, entonces claro, no terminan de dejarse acon... o sea esa
alianza no estad bien, igual que con el usuario yo creo que si estamos consiguiendo bastante, con la gente
que tenemos en los centros yo creo que si hemos establecido buenas alianzas terapéuticas, se dejan
mucho llevar por nosotros en ciertas cosas... con la familia no, cuesta mucho trabajo.

- “La familia también tiene un bagaje experiencial que no le podemos obviar, es decir los centros de
rehabilitacion...siempre te lo dicen, es que este lleva aqui dos afios, este lleva aqui tres afios, pero yo
llevo 20 luchando con mi familiar, entonces mira, esto funciona asi' y esto es asi'y ya estd.

{...)

- Hay muchas responsabilidades, por ejemplo cuando en el grupo de familias les dices, ¢ Cuando a su hijo
le diagnosticaron que era un tal, el psiquiatra les dijo en qué consistia?. No. Pero tu hijo inicia una
enfermedad en 1980, estamos en el 2009.No, hasta hoy nadie me ha explicado todo esto. Entonces como
han manejado ellos todo eso sin tener informacion...yo se lo digo, tenéis las herramientas, habéis sido
muy creativos, sois grande terapeutas del manejo para, para que a pesar de todo eso tu hijo esté ahora
aqui. y estd en rehabilitacion y esté avanzando

- Y se ha estado tomando la medicacion

-Moderador: Deciais que queréis cosas distintas a veces, ¢ Qué cosas son esas, distintas?

- Pues muchas veces lo que planteamos es que si el usuario, dentro de su proyecto de vida estd incluso
independizarse, poder salir de casa ¢No?

- Tiene esas expectativas, pero la familia quiere que su familiar esté en un sitio protegido, tiende mds a la
proteccion, a que esté controlado y nosotros un poco pedimos que le den la oportunidad de cumpla ese
proyecto de vida

- Sobre todo lo que tiene que ver con ganar autonomia en determinadas dreas, si al familiar le ha
funcionado determinada manera de manejarlo, como que son resistentes al cambio. Como cualquiera de
nosotros, yo creo que nos acomodamos a una situacion y al final el dia a dia es economia de conflictos,
yo lo que quiero es vivir bien, yo no quiero tener un pollo cada dia en casa.”

(GT Profesionales Toledo)
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Esta resistencia al cambio y a la admisidn de agentes externos al nucleo familiar provoca que en muchas
ocasiones la relacion entre cuidadores formales e informales tienda a circunscribirse a cuestiones de
simple apoyo instrumental, frente a otros procesos de medio o largo plazo y con perspectiva
rehabilitadora. Es decir, que en ocasiones los padres y madres de las personas con enfermedad mental
llegan a considerar a los profesionales casi como las personas que les hacen determinados (y basicos)
“recados” o les solventan las papeletas puntuales que no saben o no pueden resolver.

- “Luego les preguntas a ellos la valoracion de tu trabajo, a lo mejor lo que he dicho es un poco
exagerado, pero si que ellos dicen, “Desde que estdis viniendo hemos conseguido esto, lo otro”...Ellos se
sienten mds seguros, tienen un apoyo ahi. Y ellos también cuando tienen un problema acuden a ti,
sabes.... esa descarga, ese contar con alguien para apoyarme a solucionar el problema

-Si, si

- Si, lo perciben, sobre todo si es mds instrumental. Es decir si tienes que gestionar cualquier historia...

- Un papel...

-...eso lo agradecen un monton, ellos estd mads perdidos y no saben. Lo demds se queda ahien ir... o te
sirven el café, ja, ja.”

(GT Profesionales Albacete)

Finalmente, conviene sefialar que tantos afios de convivencia con la enfermedad mental de una persona
a tu cargo, de asuncion de la carga y responsabilidad del cuidado asi como de lo esencial de su
presencia, de sufrimiento e incertidumbre, pueden provocar que se desarrollen determinadas
“patologias familiares” que conviene tratar de forma paralela en el proceso de atencion de los usuarios.

In

Patologias que por lo general tienen que ver con grandes dosis de “enganche emocional” y de
recreacion identitaria (generalmente atribuido a las madres) a través del propio papel como cuidadores
y cuidadoras, algo que puede estar en el origen de algunos los mencionadas actitudes de resistencia al
cambio: si viene una persona a desempefiar la labor que yo desempefiaba, si me dicen que la manera en
que cuido a mi hijo o hija no es la adecuada, si asumo que la persona con enfermedad mental no me
necesita tanto, como sustento una identidad que durante tanto tiempo ha estado asentada sobre estos
elementos. De ahi que resulte tan importante la adecuada evaluaciéon familiar, y sea esencial la

relacion de los profesionales con los cuidadores informales.

- “Todo eso tiene un impacto en la dindmica familiar, que el sujeto dependiente sea sujeto autonomo eso
implica que los roles cambian en el sistema familiar

- Claro

- Claro

- Yya no es sélo eso, una madre que ha centrado toda su autoestima, toda su valia en el cuidado de su
hijo, se lo has quitado y entra en un proceso de depresion, es decir, que mucho cuidado también porque
tienes que manejarlo todo al mismo tiempo, los procesos de autonomia del usuario tienen que ir ligados
al proceso de desenganche de la madre, de autosuficiencia de esa madre a nivel emocional...

-Si, si

-Ajd, si

-...romper la dependencia emocional que tiene con el usuario, pero eso se obvia, es autonomia,
autonomia. Lo tiene usted que asumir, estos son los objetivos y mi proceso ¢ Qué?

- Claro

- A eso me refiero muchas veces, por ejemplo cuando hablo de los enfoques de la intervencion familiar.
Yo muchas veces digo, a ver, plantearos la familia como un sistema

- Si, no, si estd claro, yo te he entendido, que hay mucho mds alld de psicoeducacion. El problema de
muchos profesionales ante estas familias es "jJoder!, jEs que como es la madre! Le estoy diciendo que
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haga la cama y es que no se deja" Estd eso de fondo, nos ha pasado, con mujeres ademds -mira, eso
también podriamos estudiarlo- con una determinada edad, en un momento empieza a recuperar,
avanzar mucho en su proceso de recuperacion y las madres se nos deprimen, sobre todo en ese perfil de
madres cuidadoras, viudas o separadas...

- Yo tengo una mujer codependiente, ya ni siquiera dependiente emocionalmente, codependiente.
Usuario con patologia dual, la madre empieza a consumir alcohol, es decir un proceso de codependencia
en el que en los perfiles hay una simbiosis, etc. Se empieza a trabajar con el usuario, el usuario se
recupera, se integra laboralmente y la madre brota, brota con una crisis psicética, alucinante. Es
decir...volvemos a lo de antes, lo del principio, no se puede homogeneizar. ¢ Donde estd la
psicoeducacion con esa...? Esa mujer ha estado en un programa de familias, ha estado es
psicoeducacion, ha estado en...

- No, esa mujer no necesita psicoeducacion, necesita otra cosa

- Ahi estd. Pero la intervencion familiar no ha hecho...se la ha atendido exclusivamente desde un rol de
madre, cuando, si nos centramos exclusivamente en su rol de madre la estamos reforzando en la pérdida
de individualidad y al quitarle ese rol, ha caido, y al ser mujer codependiente y participar en simbiosis ha
brotado. Esto no tiene evidencia cientifica, esto no tal, esto lo explica en otros modelos que no utilizamos
pero es la realidad con la que yo me encuentro, éPor qué no es vdlida para trabajar si responde a esa
individualidad y a esa individualidad sirve? A éste no, para este si, ¢ Por qué no puedo usarlo?. Cuando la
evidencia empirica no funciona, ¢ Quién da esa respuesta? Cuando todo esto cae, ahi qué pasa, ¢Ya no
hay nada, no tenemos herramientas, no podemos hacer nada? "No, ahi la evidencia empirica funciona".
Pues no funciona

- La evidencia empirica la cojo con pinzas...”

(GT Profesionales Toledo)

- “Después hay otras familias que interfieren totalmente en el proceso de rehabilitacidn, todo lo
contrario. Entonces es cuando claro... Pero luego es paraddjico, cuando trabajas con ellos y les dices,
vamos intentar buscar un recurso para esta persona “No, no, no” No quieren que salga de casa, “Se
queda aqui conmigo en casa”... es complicado

- También las patologias familiares, la lucha por la enfermedad, las dependencias en los dos sentidos, los
roles, es que...

-Si, si

- Si, claro, los vinculos

- Es dificil

- Que hay veces que familias tienen algun beneficio por ahi, retorcido, pero algun beneficio, alguna
madre, no sé...

- Si, hay algunas que facilitan

- Pero cuesta, trabajar con las familias....depende, depende del caso, pero cuando cuesta, cuesta.”
(GT Profesionales Albacete)
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7. CUESTIONES DE FONDO: ESTIGMA E INTEGRACION

7.1. LAS CARAS DEL ESTIGMA

7.1.1. lLaincomprension

Las personas con enfermedad mental grave, y su entorno mas cercano, siguen arrastrando la
incomprension de una sociedad que aldn da evidentes muestras de desconocimiento en relacion a la
realidad de este tipo de enfermedades. Como sefialan los afectados, el hecho de que la enfermedad sea
practicamente “invisible” (en el sentido de que no se suele “notar” a partir de rasgos “fisicos”, aunque
también es invisible en el sentido de que a veces se oculta) tiende a derivar en que se llegue a dudar de
ella, no creer en sus caracteristicas y consecuencias y, en cualquier caso, no entenderla. Frente a los
referentes simbdlicos que socialmente rodean al concepto “enfermedad” (muestras de deterioro,
manifestaciones de dolor, mal aspecto fisico, etc.), y frente a la capacidad de “localizar” la dolencia en
lugares concretos del cuerpo humano, el misterio que para la gran mayoria supone el funcionamiento
del cerebro (“la cabeza”) provoca que las enfermedades que en él se localizan lleguen a atribuirse a
cuestiones pasajeras y mas o menos creibles. En muchas ocasiones alejadas de lo que verdaderamente
se interpreta como “mala salud” (los problemas de “los nervios”, como a veces se denominan, como
sintoma de formas de ser y comportarse, o como parte de la personalidad, pero no como sintoma de
una patologia), o incluso a la propia responsabilidad del enfermo (como si la enfermedad fuera el
resultado de un proceso personal desajustado y no de una enfermedad sobrevenida).

“Simplemente nos quedamos con la palabra grande y con el estigma que se le ha puesto. Estos son

unos locos, cuidado.

- Tenemos un...

- Pero hoy por hoy es una enfermedad como otra y hay que abordarla como otra. Y hay que integrarla
en la sociedad como otra, y para eso, a dios gracias, contamos con medios.

- S

-  Estecentro...

- Con medios que nos apoya, porque qué necesitamos.

Yo creo que la cabeza es una parte del cuerpo, cabeza, tronco y extremidades...
- Puesclaro.

...y pertenecen a la misma persona. Lo mismo da que tenga esto o lo otro en la rodilla, bueno, no da lo
mismo, hay mucha diferencia...

(...)

- Cualquier otra persona que tenga otra minusvalia lo integran, pero el enfermo mental no, porque, lo
primero, rendir no va a rendir, y lo segundo, los beneficios que tiene no los quiere porque le estorban.

- Pero es que tienen una minusvalia.

- Pues lo que te estoy diciendo. Porque la estigmacion... el estigma que se les ha puesto ahi, y que lo
tienen hasta que... nosotros los padres tenemos que intentar llevarlo con la mayor naturalidad, que nos
cuesta mucho.”

(GT Familiares Albacete, asociados)

- “Yo pienso que como cualquier forma de discriminacion, que a lo largo del tiempo se va manteniendo
culturalmente...es que estamos todos impregnados, Si somos sinceros, cualquiera de nosotros, por
mucho que te quieras quitar eso alguna vez te puedes descubrir a ti mismo con un pensamiento
discriminatorio hacia alguna persona que atiendes...

-Si
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-Si

-...0 con un miedo. Que cuando lo analizas, dices “é Por qué me da miedo? Si sé que tiene una
enfermedad mental, si esta entrevista que estoy teniendo yo estuviese en otro lugar...a lo mejor no le
daba la informaciéon como se la estoy dando”

- Claro

-...0 sea, que nosotros mismos nos podemos descubrir en eso. Luego, como te asombran las familias,
cuando empiezas a trabajar con ellas, porque no conocen algunas cosas, pero sensibilizados deberian
estar, porque lo tienen al lado y son muy, muy discriminativos hacia ellos, a veces

- O no identifican que haya una enfermedad mental “Es que mi hijo es vago, mi hijo es nosequé” de
hecho el criticismo y la hostilidad dentro del un sistema familiar, esto es algo....Hay familiares que no,
que son muy colaboradores y que intentan... pero hay otros que el criticismo estd ahi'y...y empieza por
ahi. Entonces si ya dentro de tu familia eso lo vives como...pues fuera, ya...”

(GT Profesionales Albacete)

Ademds de este desconocimiento medio respecto a las enfermedades mentales, que quienes las
padecen atribuyen a una general falta de “cultura”, las mayores protestas surgen a partir de lo que
consideran un proceso de desinformacién por parte de los medios de comunicacién, como altavoces
que retroalimentan la incomprension, al circunscribir las informaciones respecto a estos temas a
cuestiones asociadas a la violencia y a los efectos dafiinos que pueden derivarse de un mal cuidado de
algunas patologias concretas. Asi, las personas con enfermedad mental y sus familiares consideran que
la imagen que de ellos y ellas se da en los medios es la de “locos” peligrosos y “psicdpatas” que
amenazan la tranquilidad de su entorno. En definitiva, personas con enfermedad mental (“incluso la
familia”, como sefialan sus cuidadores informales) encuadradas en un grupo social de “proscritos” (en
sus propias palabras) o, cuando menos, sospechosos de ser incapaces de integrarse adecuadamente en
la sociedad.

- “Aqui me siento tan bien con vosotros, porque podemos hablar...el otro dia me dio un brote, me
puse a dar voces como una loca, y nadie os alterdis y nadie pensdis “A ver si ésta un dia me va a
pegar un bofeton”, o me va a dar un hachazo éA que no lo pensdis?

-No

- Tu es que eso lo dices fuera y es que ya, te miran... y es que claro, yo no sé lo que hacer, porque
me he quejado en un montdn de sitios. Porque en los telediarios... yo no puedo ver los
telediarios porque me arrea un brote, aunque sea pequefio me arrea un brote siempre, porque
siempre estdn: a fulanito de tal le han cogido por matar a su pareja o ex pareja y padece una
enfermedad mental, porque era esquizofrénico de nosequé...claro, ¢ COmo narices vamos a decir
luego a la sociedad que tenemos esquizofrenia? Lo primero que piensan es “Esta coge un dia un
cuchillo y se carga a cualquiera”

(GD CRPSL Guadalajara, seguimiento ocasional)

- “Hay gente que si lo entiende

- Hay gente que si

- Pero la mayo...no, la gente normalmente con un nivel cultural...la gente de a pie, no. No saben y
ademds ni le suena la palabra, vamos, me pasaba a mi al principio. O sea, que yo, la palabra me venia
grande.

(...)

- Cada vez que te sacan la esquizofrenia, esta enfermedad es para decir que ha matado a
una...como me entrevistaron a mi en Castilla-La Mancha, que no quise ir, me dieron una

llamada, de una médica que mato en Madrid, en el hospital. La noticia es esa, tienen estos
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problemas, te echan en estos programas, reportajillos, documentales...lo echan en estas cosas,

como se vive, el dia a dia. Pero luego, a nivel de noticias es....es lo que vende, parece ser, es un
rollo esto que estd pasando con...y claro, eso quieras o no te tira para atrds también ¢ Cémo voy
2

a contar yo...? A veces, digo de broma “Soy un psicépata” y claro, la gente se te queda...”
(GD CRPSL Cuenca, seguimiento diario)

Este proceso de amplificar una imagen distorsionada deriva en que la enfermedad mental llegue a
contextualizarse en los mismos términos que la delincuencia y la marginalidad, o a asimilarse con
patologias y dependencias de otra naturaleza (la drogadiccidn, por ejemplo), cuya relacidn no es directa
ni responde a la relacién causa-efecto (por mas que en algunos casos pueda llegar a ser asi).

Pero mas sorprende aun escuchar a algunos profesionales afirmar cdmo dentro del propio enfoque de
la psiquiatria existen lagunas de incomprension respecto a quienes son sus pacientes. Sin desarrollar
mucho mas tal planteamiento (pues no lo hacen), lo cierto es que consideraciones de este tipo
seguramente tengan mas que ver con las diferencias apuntadas en la coordinacion y el trabajo en
equipo entre la rama de Salud Mental y la de rehabilitacién y, sobre todo, con la demanda por parte de
los profesionales de la rehabilitacién de la necesidad de procurar tratamientos mucho mas
individualizados y personalizados para cada usuario, que con el hecho de que exista un verdadero
estigma latente en el propio colectivo que debe ayudar a combatirlo. En cualquier caso, una muestra
mas de lo complicado que resulta abordar cuestiones de esta naturaleza cuando el imaginario colectivo
se muestra tan confuso y perdido al respecto, cuando no predispuesto al rechazo.

- “Es que tenemos en contra los medios de comunicacidn, tenemos en contra el propio concepto de
psiquiatria, tenemos en contra toda una historia, porque por ejemplo VIH es una historia que empieza en
los afios ochenta o mediados de los setenta, es decir que, de largo recorrido, se crea, es un nuevo
con...pero es que claro, estamos hablando de salud mental, que desde antes de la edad media ya vivia en
el estigma

- Es que tenemos un pasado...

- Es que tu dices ¢Borrdn y cuenta nueva?

- Mucho lastre

- Las nuevas generaciones vienen con un nueva incorporacion también del estigma hacia la enfermedad
mental, lo resistente que son los chavales, los nuevos adolescentes, al tema de la salud mental, es decir,
ya tienen ideas preconcebidas, su asociacion a drogas y a marginalidad, a mi me sorprende una
asociacion marginalidad - enfermedad mental tan directa. Cuando tu dices, bueno, una depresion mayor
es un enfermedad mental y no tiene por qué tener un itinerario de exclusion social

- Ajé

- No, si, si. Se manejan en otro estigma, es decir, nuevos contenidos a ese estigma. Antes era el peligroso,
el tal y ahora van introduciendo el de las drogas, el tirado, el chungo. Porque es verdad, ahora los
chavales relacionan "fulanito que estd consumiendo porros todo el tiempo, tio, y ahora estd en el
psiquiatra”

-Si.”

(GT profesionales Toledo)

Que el desconocimiento y la incomprensiéon de problemas de salud como los que abordamos tenga
tanto calado social afecta también, como no puede ser de otra manera, a las familias en las cuales se da
algln caso de enfermedad mental. Las propias familias reconocen que en su seno se encuentra también
la semilla del estigma. Tanto, que se afirma que aun hay familiares que prefieren ocultar la enfermedad
de las personas a su cargo (por el qué diran, por el miedo al rechazo y la incomprensidn...), incluso
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renunciando a llevar a los pacientes a centros especializados, o a centros de apoyo a la rehabilitacion,
como pueden ser los CRPSL. Esta opcidn sin duda representa uno de los extremos mds dramaticos de la
forma en que el estigma social se apropia de enfermedades de este tipo, y parece que va dejando paso,
con el paso del tiempo, a posiciones mas conscientes por parte de las familias de la realidad de las
enfermedades mentales y de la necesidad de encontrar la ayuda especializada que encauce el proceso
de rehabilitacion. Pero sigue ocurriendo y, cuando menos, se situa en el germen de las dudas, los
temores e incluso las verglienzas iniciales (a la hora de asumir y reconocer que existe un caso de
enfermedad mental en la familia), como se reconoce desde las familias.

- “Lolamentable es que la enfermedad que tienen nuestros, en este caso hijos, no es
comprendida por nadie. Tiran mds a la burla...

- Y mds quieres explicdrselo, yo he intentado explicdrselo a mis tios y...

- Tu tienes una enfermedad comun, cualquier enfermedad que tienes que estar en casa...
- Si por desgracia tienes un cdncer, te pregunta todo el mundo, y se preocupa todo el mundo
- ...y todo el mundo estd pendiente, pero esto no, no, no

- ...pero tienes una enfermedad mental y pareces un proscrito

-Si

- Ni la familia siquiera

- No lo entienden, mis tios de quedardn con “Es que si voy no me abre la puerta”

(GT Familiares Toledo, no asociados)

“Todavia hay quien no quiere que se sepa que su hijo...

- No, ylo esconden un poco. Y cuanto...

- Hay personas que no quieren que se sepa que su hijo o su hija tiene esa enfermedad. Que hay casos
de personas que no han pasado por el centro.

- Si.Yporqué, por qué ése...

- Yo lo primero que hice cuando le diagnosticaron a mi hija lo que tiene fue ir al centro, y a ver lo que
tenia que hacer para que mi hija siguiera un tratamiento, y...

- Yuna terapia.

- ..yuna terapia. Y a mi no me daba vergiienza ninguna.

- ¢Por qué? jEs tu hijo!

- Eslaverdad.

- ¢Situ hijo fuera cojo lo puedes tapar? jPues no!

- Alld ellos.

- Puesya estd.

- Porque lo que mds quiero es mi hija.

- Claro, exactamente.

- Lo demds me da igual, que me digan... es que qué le pasa a tu hija. Lo primero es que no te importa
lo que le pase.

- Pues que no estd bien, pues ya estd.

- Pues no estd bien, y punto. Hay personas que, parece ser, que se avergiienzan de tener un hijo, o un
hermano, o una hermana o un padre o una madre.

- Yo alo primero si. Me daba vergiienza...

- Yo soy incapaz de eso.

- Ahora no, pero a lo primero que yo...

- Yo también.

- ..nosabias si...

- Esque te lo tomas como algo... te lo tomas como una pufialada.
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- Esverdad.

- Una pufialada en el corazon.

- ()

- Porque yo sabia que mi hija estaba mal, pero no pensaba yo que estaba... que tenia esa
enfermedad.

- Esque es un miedo a lo desconocido, porque no lo conocemos. Porque no lo conocemos.”
(GT Familiares Albacete, asociados)

Como ya anunciamos en el primer capitulo de este informe, el hecho de que Castilla-La Mancha cuente
con una parte importante de territorio rural, y que incluso el tipo de caracteristicas que se atribuyen a
“lo rural” marquen buena parte de las autopercepciones de los castellano-manchegos, tiene una
importante influencia en la manera en que se recogen e interpretan socialmente las enfermedades
mentales. Asi, como comentan de forma mayoritaria, en Castilla-La Mancha prima un ambiente mucho
mas tranquilo y afectuoso (algo que encaja con parte importante de las demandas de las personas con
enfermedad mental: afecto y tranquilidad), pero al mismo tiempo muy controlador y falto de
intimidad. En este sentido, en el contexto de localidades cerradas, herméticas, preocupadas por el
cuidado de las apariencias y de los roles tradicionales (familiares, sociales), enfermedades de este tipo
pueden suponer una carga sentida como excesiva por parte de algunas familias, que optan por intentar
pasar desapercibidos a costa de ocultar la enfermedad, con lo que ello tiene de perjuicio para la
correcta rehabilitacién de quien la padece. Como sefiala un dicho popular enunciado por alguno de
nuestros protagonistas, “pueblo chico, infierno grande”, como idea representativa de la manera en que
las peculiaridades locales marcan el estigma en torno a enfermedades que intentan pasar inadvertidas
por miedo al rechazo. En este sentido, el estigma que institucionaliza y etiqueta una situaciéon de forma
permanente (en base a la atribucion de roles), es mas dificil de contrarrestar.

“- Moderador: ¢ Cdmo percibis vosotros el estigma social, es muy presente o en qué sentido?

- Si que estd muy presente, vuelvo a lo mismo, sobre todo en localidades pequeias, todo el mundo se
conoce. Donde el centro de rehabilitacion estd ubicado... que a mi me parece que estd ubicado donde
tiene que estar, en el centro de la comunidad, no tiene que estar en otro sitio, pero que todo el mundo
sabe qué es eso ¢No? entonces tienen dificultades, por ejemplo hay usuarios que dicen que si voy con el
coche del FISLEM que no le aparque delante de la puerta, que aparque un poco mds arriba, eso ya te
habla del estigma social.”

(GT profesionales Toledo)

- “Ya se estd dando cuenta la gente que no somos lobos, que no nos comemos a nadie. Que
hemos tenido la desgracia de caer, ¢Por qué? No lo sabemos. Y yo creo que ahora la gente se
estd adaptando mds y comprenden mds las cosas. Porque yo en el pueblo no tengo problema
ninguno. Y a donde voy no tengo problema ninguno. Si sale la conversacion yo digo que estoy

enfermo y ya estd, no me lo guardo. Si veo que hablan de algo, pues yo también hablo

- Si, pero en los pueblo son mds crueles

- Es que en los pueblos...se sabe ya bien sabido

- Como alguno tenga algun problema que se sabe, pff.

{...)

- Moderador: ¢En qué cosas son diferentes los pueblos, por qué?

- Porque estd todo mds controlado, yo creo que ahi hay un control

- “Oye, el fulano. Oye, el mengano”

- Porque en el pueblo hablan de todo el mundo, hablan de todos. Estds enferma y “Uy ésta, estd
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enferma” en fin, que siempre hablan de todos.”
(GD CRPSL Cuenca, seguimiento diario)

- “Una percepcion que yo tengo es que deberiamos hacer mds en el tema de la sensibilizacion. A lo
mejor... yo creo que se van perdiendo muchos estigmas y muchos mitos, pero atn asi yo creo que deberia
haber un trabajo mucho mds amplio, mucha mds implicacion de los profesionales, en campafias... hacer
un poco cosas mds grandes...

- Moderador: ¢Hay mucho estigma todavia?

- Es que claro, en los pueblos...

- En el entorno rural es...

-...aun hay bastante estigma. Se ha mejorado bastante pero atn queda camino

-Si

(...)

- Si, muchas cositas. Lo de sensibilizacion si que es algo que tocamos mucho, quizd porque vimos esa
necesidad, la de ir por los pueblos, la demanda de la gente... que eso, dices madre mia, aqui hay que
hacer algo.”

(GT Profesionales Albacete)

Ante todas estas observaciones, que en cualquier caso responden a un discurso no muy alejado del
sentir general de las personas afectadas y que tienen relacién directa con la enfermedad mental, las
voces mas reivindicativas se rebelan contra la pasividad que conduce a aceptar tal situacidn, perpetdan
el silencio y, con ello, evitan que la incomprension y el estigma tengan su respuesta. Por ello, desde las
personas con enfermedad mental se recuerda con insistencia el hecho de que cualquiera puede ser
objeto de un problema como el que sufren, del cual no son responsables y de cuyas consecuencias son
los mds perjudicados (“yo no tengo la culpa de ser esquizofrénico”, dicen, de nuevo arrastrando la
pesada carga que supone ese sentimiento de culpa). Argumento que refleja perfectamente lo que se
esconde en parte del imaginario estigmatizador: la culpabilizacion o responsabilizacién del propio
enfermo en relacion a la enfermedad que padece.

- “Es que eso todavia sigue siendo tabu...

- Sigue habiendo el secreto.

- ...6sta es que estd zumbd, o es que estd... los términos que utilizan, o que es invdlida, é¢pero cdémo
que invdlida? Vamos a ver, en los tiempos en los que estamos se tiene que decir discapa... o sea, se dice
discapacidad. No es una persona invdlida, iqué pasa?, éque no vale para nada y hay que tirarlo a la
basura? No. En ese sentido hay gente mds culta y mds inculta, y no todo el mundo lo puede entender de
la misma forma. Pero vamos, habiendo una concienciacidon del propio entorno, desde un nivel desde los
12 o los 13 afios, a que aprendan a diferenciar o a saber los sintomas de determinadas enfermedades, o
que estas personas... 0 yo no sé como decir... no sé como decirte. O sea, mds concienciacion en la
sociedad, y que esto es una enfermedad como cualquier otra, como por ejemplo la...

- Diabetes.

- La diabetes, que te pinchas todos los dias, pero claro, eso no estd mal visto. ¢ Por qué? ¢ Por qué
cuando hablamos de psicologia, o de... psiquiatras, o de... que va todo en relacion con el cerebro, es que,
claro, es que...?

- Te tienen que decir que estds loca.

- Estd muy arraigado, desde hace muchisimo tiempo. Entonces, hasta que eso se desgaste, pues tiene
que pasar todavia un poco mds de tiempo. “

(GD CRPSL Tarancon, intervencion)
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“A mi me dijeron que si era esquizofrénico que no tenia yo la culpa.”
(GD Vivienda supervisada, Tomelloso)

En paralelo, sus cuidadores informales exigen que las enfermedades de este tipo sean consideradas
enfermedades como otras cualesquiera (como las “fisicas”), de tal manera que la sociedad se haga
cargo de sus pacientes y los integre naturalmente en el Sistema Sanitario y en el Estado del Bienestar,
con todos los servicios y las atribuciones econdmicas y sociales que ello supone. Este aspecto, que
parece obvio y a nadie se le ocurriria cuestionar respecto a cualquier otro tipo de enfermedad, parece
no estar tan claro respecto a las enfermedades mentales, cuyo lugar en el imaginario colectivo es otro
bien distinto.

- “Que eso es cosa de toda la sociedad, hacerse cargo de unos pacientes como otros.
- Exactamente.

- Sitd tienes una hija que tiene un... un Alzheimer o lo que sea, o un cdncer, y tiene que estar en el
hospital seis meses con suero, la tienen.

- Si

- Pues hombre, qué le vamos a hacer, que le den la salida que tengan que darle.

- Exactamente.

- Ahiesdonde...

- Son enfermos. Y croénicos.

- ..tiene que estar el sistema...

- Eslo que nos preocupa a todos.

- Pues habrd que ir dando pasitos...”

(GT Familiares Albacete, asociados)

7.1.2. Las consecuencias y la necesidad de sensibilizacion

Como ya hemos apuntado, la primera consecuencia del temor al rechazo entre las personas con
enfermedad mental y sus familias, del sentimiento de verglienza que puede despertar entre algunos
afectados el reconocer la enfermedad y de la incertidumbre por el “qué diran” (pues “hablan por la
espalda”), es la tendencia a ocultar la enfermedad. Ello procura un aislamiento, alimentado por ambas
partes: por parte de los pacientes que se encierran en si mismos, y por parte de una sociedad que,
cuando menos, ignora el tema. Por supuesto, aislamiento que perjudica enormemente las posibilidades
de naturalizar la presencia de las personas con enfermedad mental en la sociedad (lo que no se ve
parece no existir), y que alimenta el asentamiento del estigma.

- “Moderador: ¢ Preferis no hablar de vuestros problemas con la gente?

- Yo prefiero no contarlo, porque no...

- Depende de con quién estés hablando, con qué personas. Yo si, yo creo que, vamos, lo que voy
comprobando es que hay personas que si lo entienden. Otras no, otras creen que eso es cuento,
no sé, que somos asi...que no lo entienden, no llegan a entender, Pero hay otras personas que si
”

- Es complicado.
(GD CRPSL Cuenca, seguimiento diario)

- “¢Y siempre vas con la misma gente?

- Si, eso si

- Y a ti te costaria mds... vamos a suponer que nos vamos de excursion

- ¢Relacionarme con otras personas? No pienso que me de trabajo...para relacionarme con otras

Pagina 121 de 156



Percepciones, necesidades y expectativas de personas con
trastorno mental grave, de sus familiares y de profesionales del
dmbito de la rehabilitacion psicosocial de Castilla-La Mancha.
[ESUIEREYELEEN  Fundacion Sociosanitaria de
Casiila La Mancha Informe de resultados

personas

- ¢Que no te gusta?

- No, que no me cuesta trabajo

- A mi tampoco

- Pero muchas veces hay rechazo...

- Si, claro que hay rechazo

- Yo antes era muy extrovertido y ahora ya no lo soy tanto, soy mds introvertido. Me cuesta mds trabajo
iniciar la relacion. Por ejemplo, hay veces que a lo mejor mi madre me dice “Vamos a tomarnos una
cafila” Pues me cuesta trabajo, no me siento a gusto en un bar charlando con la gente, quieres estar en
tu casa solo, quieres estar la mayor parte del tiempo solo y tranquilo. No sé, eso te pasa, es muy dificil
- Es que cada uno es un mundo

- Cada uno es mundo, es verdad

- Es dificil iniciar una relacion personal. Para mi, personalmente, me cuesta mucho trabajo.”

(GD CRPSL Guadalajara, seguimiento ocasional)

El aislamiento, resulta obvio, provoca una enorme dificultad entre quienes padecen alguna enfermedad
mental para relacionarse con otras personas. Extremo ya no solo asumido por las propias personas con
enfermedad mental (como sefialamos en su momento), sino también por las personas que les rodean.
Entre familiares y cuidadores informales se asume la circunstancia de que, para el resto de la gente, las
personas a su cargo siempre seran “el enfermo” o “la enferma”, cuestién que parece neutralizar
cualquier otra consideracion, y cualquier posibilidad de naturalizar una relaciéon “normal”, como si el
tipo de enfermedad que padecen (no ocurre lo mismo con enfermedades de otro tipo) impidiera
desarrollar cualquier otro aspecto de la vida y de la interaccion con el entorno. Asi, aceptan que la
enfermedad mental lo impregna todo y condiciona todo, desde el tipo de conversaciones que la gente
tiene con las personas con enfermedad mental hasta la opinidon que se elabora sobre ellas. Por todo ello,
y por la conviccion de que asi suceder3, resulta complicado romper el aislamiento.

- “Alli todo el mundo conoce a mi madre, la conocian de antes. Se arreglaba, mucho, salia, hablaba, y
ahora la han visto, han visto el bajon. Ya es estigma, le cuesta relacionarse

- Porque van a pensar “Mira como estoy ahora”, a que si, igual que mi hijo

- Y luego encima ellas mismas personas... mi madre es como “la enferma”. Entonces toda la
conversacion que vayan a tener es “¢Qué tal estds?, ¢Estds bien? Lo que tienes que hacer es

cuidarte, hacer las cosas de tu casa” Asi no vas a poder hacer amigas...

- Yo he tenido el caso de una cufiada, una persona super habladora, se le ocurre siempre cualquier
tonteria que hablar... y a mi me dio mucha impresion la ultima vez que le dije, es que no bajdis

nunca por casa, porque mi hija estd relativamente, estudia en Madrid, viene los fines de semana.
Estamos, de verdad, tu hermano y yo solos. “Es que no se me ocurre qué hablar con él”. Me parece
mentira, cuando son personas que son habladoras de por si, siempre sacan un chiste de cualquier

cosa. Ese rechazo o ese no saber qué hablar con la persona enferma en mi caso existe. Porque... lo

que dice ella... La persona que hable con él no le va a preguntar, “¢Has visto la carrera de coches?” A

mi hijo le gusta la férmula 1, “¢Has visto la carrera de coches? ¢ Cdmo ha quedado Alonso? ”. No, es
“cQueé tal estds? ¢ No estds mejor?”

- O directamente no le hablan porque no saben qué decir

- Ellos entre eso, el rechazo que tiene a la gente y la gente, que luego es la tunica conversacion que

tiene con él. Pues dice que para qué va a salir, la gente me mira, me dice...Y si no lo preguntan, lo

van a pensar... eso de su propia cosecha.”

(GT Familiares Toledo, no asociados)
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En funcién de estas circunstancias, los profesionales de la rehabilitacion sefialan una consecuencia que
al mismo tiempo se constituye en causa: entre las personas con enfermedad mental se produce un
autoestigma que en muchas ocasiones llega a ser mas fuerte que el propio estigma social. El significado
de este autoestigma no sdlo implicaria que muchas personas con enfermedad mental opten
voluntariamente por aislarse de una sociedad que asumen serd hostil y nada comprensiva con su
problema, y que tales procesos deriven en que no elaboren las estrategias necesarias para afrontar esa
situacién, ni desarrollen las capacidades necesarias para poder salir de esa situacidon de inhibicién.
Quizds lo mas significativo de ese autoestigma, por estar en su mismo origen, es la asuncién por parte
de las personas con enfermedad mental de la incomprensién, por un lado, y de la situacion de
desventaja, por otro; pero ambas cosas desde un razonamiento que las hace “légicas”: no todos somos
iguales y hay que aceptarlo (unos estan arriba y otros estan abajo), y a nosotros nos ha tocado no ser
“normales”, y no nos queda mas que resignarnos. En la aceptacién de tal ley de vida (que los propios
protagonistas enuncian de forma explicita) como algo irremediable y que conviene asumir, descansa
buena parte de las barreras para que se rompa el aislamiento y la invisibilizacion de los problemas de
salud mental.

“Hay determinadas actividades que son muy poco normalizadoras ¢ No? el hecho de que vayan un grupo
¢No? Todos juntos, pues si, va reforzando. Y ellos tienen incorporados el autoestigma, la dimension de
autoestigma me parece que es mucho mds dificil que la social, que al fin y al cabo cuando vas trabajando
con la sociedad, es decir, con su propia comunidad son mucho mds moldeables, mucho mds que lo
profesionales y que el autoestigma

-Si

- Es decir, a mi me parece, yo qué sé, planteas en la asociacion juvenil que vas a hacer una tal y es que
estdn encantados, es que estdn encantados, realmente no te encuentras ese choque, hay un
desconocimiento, sus primeras sensaciones de "uh", hablas y tal, aceptan, conocen pero te enfrentas al
autoestigma y al estigma principal. El de los profesionales me parece mucho mds fuerte, el de las
familias y el de los usuarios que luego el real, con el que te encuentras

- Se supone...bueno, yo es que estoy super contaminada porque estoy haciendo una investigacion sobre
esto y estoy ahora con el DEA y el doctorado, justo con el estigma interrealizado y tal, y es verdad que
estoy muy contaminada y tal pero parece que cuanto mds te pones menos controlas del tema. Los
usuarios es verdad que dice que es mds la anticipacion de estigma que el estigma real

- Claro, que el estigma real

- Y es mds el estigma internalizado, el haber asumido ellos ciertas maneras estigmatizantes, esperar ser
trabajador, pareja, a terminar siendo incompetente, peligroso asumiendo las ideas estigmatizantes de
los demds que muchas veces, luego el estigma social, que lo hay

-Si'lo hay.”

(GT profesionales Toledo)

- “La gente tiene que darse cuenta que todos no somos iguales. Y hay personas que
estdn arriba y hay personas que estdn abajo. Y ya bastante nos ha pasado...con estar
tranquilos en una casa, para que alguien venga a reirse de nosotros.”

(GD CRPSL Cuenca, seguimiento diario)

“No salgo de casa para nada, y en ocio y tiempo libre tampoco me animo para nada. Bueno,
primero por el tema econdmico, y segundo porque me da como que yo no tengo capacidad para
ponerme a la altura de cualquier otra persona.”

(GT CRPSL Toledo, trabajo previo)
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La situacion parece clara y compleja y, bajo la perspectiva de los profesionales de la rehabilitacidn,
requiere de procesos de profunda reflexidn social. Estos procesos no sélo deben partir de unas
adecuadas estrategias de sensibilizacion social respecto al tema que nos ocupa, y de revision de las
estrategias y los procedimientos de la red de Salud Mental y la de Rehabilitacion, sino también de un
notable ejercicio de “empoderamiento” por parte de las personas con enfermedad mental, sin cuya
predisposicion activa parece complicado el avance (también es cierto que sélo con su predisposicion, sin
la predisposicion del conjunto de la sociedad, no se conseguirdn mayores resultados). Empoderamiento
que consiga vencer la tendencia al autoestigma, que procure actitudes mas criticas respecto a sus
propios procesos de integracién y rehabilitacidn, que propicie la superacion de lo que los profesionales
entienden que es una “indefension aprendida”, y que facilite la visibilidad social de problemas de salud
como los que padecen.

- “Va evolucionando el concepto de estigma pero se va enquistando también, es que no es facilitador los
nuevos contenidos del estigma o mds fdcil de sensibilizar o de... (No?

- No, no es mds fdcil aunque sea...yo creo que la clave es que los usuarios se empoderen, eh

- Claro

- Y que los usuarios tengan buena estrategias para afrontar el estigma

- Pero luego estd el perfil de nuestros usuarios

- Te dicen a ti, pues eso, a cualquiera de nosotros nos dice un psiquiatra "Te tomas esto" y no me explica
tal y le digo "é¢Como? Me explicas qué me voy a tomar” y tal, pero nuestros usuarios, ¢ Cudl es su
estrategia? me lo tomo o directamente no me lo tomo y no le digo nada al psiquiatra

- Claro

- Hay que trabajar ahi, hay que ir por ahi porque si no, mucho tratar de trabajar en la integracion social
pero si luego el usuario va a inhibirse por miedo al rechazo, por no saber cémo manejar una situacion de
rechazo social, rechazo laboral, al final...”

(GT profesionales Toledo)

- “Por ahi suenan las campanas, las campanas suenan con “ Hay que dar participacion al usuario” pero
claro, nuestro usuario no tiene que ver, nuestro perfil, nuestros pacientes no tienen que ver con otros
usuarios, no tienen que ver...como nosotros

- Si, lo que has comentado al principio

- Claro, eso por ejemplo en salud mental, eso es un problemon. Y eso es un problemadn, es decir, lo vemos
en dispositivos. Sin decir nombres y apellidos, en dispositivos, que estd habiendo maltrato, un mal trato
al usuario y que tu desde fuera lo estds viendo y que el usuario no tiene posibilidad de manejar esa
situacion y...entre otras cosas no...o sea, las propias dificultades asociadas a la enfermedad mental estdn
ahi limitando...

- Hay un proceso de indefension aprendida

- Claro

- Totalmente

- Desde mi punto de vista., cuando...

- “Esto es lo que hay” (No?

- claro...

- ...y eso es manicomiar (..) de rehabilitacion pero...

-...yo les doy una charla sobre los derechos de los pacientes y tal, insisto a la familia y a los usuarios de
que tienen que ejercer ese derecho, que ellos pueden negociar la medicacion, que se pueden negar, en
detrimento incluso, pero es su derecho. Que conozcan los derechos de los pacientes, que cuando estdn
ingresados en UHB tienen derecho a llamadas telefonicas no cortadas. En fin, una serie de cosas que lo
desconocen absolutamente. Yo acompafié a un usuario a ingreso en UHB y claro, le cogen y tal, y le
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tratan como un monigote. Y lo primero que le dije es, bueno, éLe estdis informando de qué derechos
tiene al ingresar aqui? Porque estd ingresando de forma involuntaria pero es una persona capacitada
legalmente, le tendréis que dar este tipo de informacion. “¢Qué derechos?”. Claro, si partimos de que el
profesional que lleva esa unidad desconoce que ese usuario tiene una serie de derechos, es que ya
tenemos que empezar por algo tan bdsico, tan bdsico que me parece que... pfff no vamos terminar...”
(GT profesionales Toledo)

Todo esto requiere de un tiempo prudente que propicie que la sociedad madure sus posiciones y dé
pasos en sus niveles de tolerancia y comprension. Es cierto que nuestros protagonistas perciben ligeros
avances al respecto, pero no es menos cierto que también asumen que es necesario pasar por muchas
mas etapas (ponen el ejemplo del proceso social en relaciéon con el VIH, que pasé por momentos de
extrema marginalidad y actualmente alcanza notables tasas de sensibilizacion al respecto), que haran
que el proceso sea de largo plazo. Claro, que las personas con enfermedad mental sufren y conviven con
el aislamiento y la incomprension en el presente.

- “Pues yo creo que tenemos todos que trabajar en esa linea, pues igual que otros colectivos que han
estado estigmatizados tradicionalmente y que han sido capacees de tener..., lo que pasa es que no son
nuestros usuarios, nuestros usuarios es que no tienen estrategias para afrontar el estigma, otros
colectivos han sido capaces de empoderarse, salvar ese estigma social (No?

- Claro, lo que pasa es que nosotros estamos en fase de desarrollo ahora, es decir, lo que hace X afios era
una persona con una discapacidad visual también tuvieron su periodo de estigmatizacion, pasaron por
épocas...

- Yo estoy pensando ahora mds en VIH, es personas con VIH, pensando mds en un colectivo que ha
recibido estigma del duro

- Si, bueno, yo por ponerte un ejemplo concreto, ellos ya han pasado por una fase que nosotros
llegaremos a ella, supongo, tenemos la esperanza de que nosotros mds adelante, de aqui a un tiempo,
estaremos en la fase en la que puedan estar ahora otro tipo de discapacidades, claro.”

(GT profesionales Toledo)

Partiendo de la asuncidn de que “sélo sabe lo que es” la enfermedad mental “quien lo tiene cerca”, y del
desconocimiento y la incomprensién social en relacidon a estos temas, todos los implicados (usuarios,
familiares, profesionales) abogan por la necesidad de implantar los adecuados programas de
sensibilizacion, que lleven a todos los estratos sociales (empezando desde la infancia) la realidad de las
personas que sufren enfermedad mental, las dificultades a las que se enfrentan, las caracteristicas de las
patologias (asi como los falsos mitos construidos en torno a ellas), y la responsabilidad colectiva en
relacion a los estigmas que acarrean. En este sentido, se asume que toda campafia de sensibilizacion es
poca, ante la perspectiva del enorme camino que queda por recorrer.

- “Ycampaiias de sensibilizacion, por supuesto que...

- Hay que hacer mdas.

- ..sedeberian hacer.

- Hay que hacer mds. Porque hay que dar a conocer la realidad.
- Lareadlidad.

- Si sl

- Exactamente.

- Como la mayor natural... lo mds natural posible.

Pagina 125 de 156



Percepciones, necesidades y expectativas de personas con
trastorno mental grave, de sus familiares y de profesionales del
dmbito de la rehabilitacion psicosocial de Castilla-La Mancha.
[ESUIEREYELEEN  Fundacion Sociosanitaria de
Casiila La Mancha Informe de resultados

- Yo no quiero que nadie se extrafie porque yo vaya con mi hermano por la calle y mi hermano vaya
asi. No quiero que la gente se extrafie.

- Claro que no.

- Amime duele que la gente se dé la vuelta y lo mire.

- Sisi

- Entonces, como me duele, me gustaria, porque yo, cuando veo una persona que va en silla de
ruedas, no la miro.

- No. Al contrario, le ayudas si puedes.

- Esque los que tenemos el problema ése miramos a estas personas de otra manera que como el que
no lo tiene.

- S

- Elque nolo tiene...

- Nolo sabe.

- Porque no lo sabe.

- Ya estamos trabajando...

- Alo mejor por ignorancia.

- Yo veo a una persona que no anda bien...

- Ahies, porignorancia.

- Porignorancia.

- Hay que dar a conocer...

- Esto.

- Loquees.

- Lo que hay.

- Que no son para tenerles miedo.”

(GT Familiares Albacete, asociados)

- “Sé que hay necesidades y hay... pues en fin, conocimiento de la gente y tal que pues hace mas dificil
la integracion de la persona en el entorno, por asi decirlo. Y yo propondria pues... hay varias campaiias,
pero se podian hacer estudios o se podian hacer pues eso, diversas... diversas centros, mds centros, no
sé, sensibilizar a la gente en los colegios, en los institutos, en todos los sitios, para concienciar desde que
eres mds joven y la edad es mds tierna para asimilar mejor los problemas de salud mental.

- Si, para que la gente no te aparte tanto. No...

»

- Para mi es una cosa muy importante esto.
(GD CRPSL Tarancon, intervencion)

Son los profesionales de la rehabilitacion quienes ofrecen una visién mas detallada de las necesarias
politicas de sensibilizacion, pues descienden de la necesidad de realizarla a nivel “social” para
encuadrarla ademas en colectivos mas concretos. Por un lado entre las familias, que en la mayoria de
las ocasiones no estan preparadas para asumir lo que supone encontrar en su seno algun caso de
enfermedad mental (principalmente por el descuadre que supone respecto a sus propias expectativas y
prejuicios). Por otro lado entre los propios profesionales de la rehabilitaciéon y la Salud Mental que,
igualmente expuestos a los discursos mayoritarios como parte integrante de la sociedad, no estan
exentos de caer en determinados prejuicios o enfoques profesionales tendentes a la discriminacion,
como ellos mismos explican (un ejemplo: atribuyendo, desde un servicio de atencién primaria, todas las
dolencias que pueda tener una persona con enfermedad mental a su patologia mental, incluyendo
dolencias fisicas de otra naturaleza que, por consiguiente, quedan mal atendidas).
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“-Un eje importante es sensibilizacion a la poblacion general sobre la enfermedad mental, sobre como
es el modelo de atencion a la gente que tiene ese problema, pero también habria que facilitar esa
sensibilizacion a los propios profesionales que estdn trabajando mds en el drea sanitaria, por ejemplo. O
ahora con la implantacion de los procesos, de la atencion por procesos se van a implicar muchas
personas que no estdn eh, un poco relacionadas con el tema directamente como estamos nosotros, lo
que ha dicho antes...a nosotros nos suena cotidiano cuando nos hablan de éstas cosas. Pues habrd que
hacer campafias de sensibilizacion basadas un poco en el modelo nuevo de atencion a las personas con
enfermedad mental, para que esas personas se integren en la...como hay que tratar a estas personas
ahora, entonces, para que no haya ese...

(...)

- Ahi... eh, por donde iba yo, es decir, sensibilizar también a esa parte de profesionales que también va a
implicarse mucho ahora en la atencion a esta personas y que tienen otro modelo de atencion totalmente
diferente y rigido...”

(GT Profesionales Toledo)

“- Es que el estigma no estd presente, es lo que deciamos antes con lo de la sensibilizacion, no esta
presente solamente en la poblacion general, es que también en el personal sanitario que lleva 30 afios
tratando a esta personas, yo creo que también hay un estigma bastante importante. Es decir... como va
el tema de atencion primaria y tal...habia una usuaria del centro que planteaba por qué va al médico de
cabecera, dice que le duele una pierna y no... (Sabes? dice que tiene la sensacion de que no se le estd
haciendo el mismo caso que a una persona que no tiene enfermedad mental y también le duele la pierna
pero como que es un poco mds de su enfermedad, "Venga por eso no te preocupes”. Que no le dan la
importancia a una enfermedad fisica como le dan a una persona que no tienen un trastorno mental, a la
enfermedad fisica que pueda tener... y plantar esa demanda. "Venga, no te preocupes, eso es de tu
enfermedad, eso es de los nervios"

- 0 que el médico llegue y lo primero que le pregunte es "éPero te has tomado tu medicacion?"y es
como, (Eso que tiene que ver con que me esté doliendo la pierna?

- Me duele la pierna, aparte de...

- Ya es, como, pero perdone ¢ Me va atender usted por lo de la pierna o...?. Porque ya en el centro de
rehabilitacion me preguntan si me he tomado al medicacion.”

(GT Profesionales Toledo)

Atendiendo a esa perspectiva por la que ninguna persona resulta ajena a la posibilidad de interiorizar
actitudes de incomprension y estigmatizacion, y por la cual todos tenemos nuestra dosis de
responsabilidad en la construccién del imaginario colectivo al respecto, los profesionales se preguntan
quiénes son las personas adecuadas para llevar a cabo esas estrategias de sensibilizacion. Tal cuestidon
no parece baladi, y en ella descansa parte importante de que el estigma social deje espacio a posturas
mas comprensivas con la enfermedad mental y las personas que la padecen.

- “Otra cosa es quién estd legitimado para sensibilizar, porque el trabajo de sensibilizacion se hace cada
vez que, o bien los coordinadores del centro o cualquier profesional tiene coordinaciones con éstos
servicios, es un trabajo de sensibilizacion desde que se empieza hasta, es decir, todos los dias se estd
intentando sensibilizar, no sdlo a psiquiatria sino a otros tipos de recursos, y no te legitiman para esa
sensibilizacion ¢ No? “Este viene del centro de rehabilitacion...”

- Qué me vas a contar...”

(GT Profesionales Toledo)
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7.2, INTEGRACION Y “CULTURA REHABILITADORA”

7.2.1. ¢Qué significa “estar integrado”?

Cuando se habla de la necesidad de que las personas con enfermedad mental se integren en la sociedad
conviene tener en cuenta que quizas no para todo el mundo significa lo mismo el concepto estar
“integrado”, mds aun después de escuchar a los profesionales de la rehabilitacién comentar cémo en no
pocas ocasiones las demandas de los usuarios no coinciden con las presuposiciones de quienes les
atienden, con las prioridades de las estrategias institucionales, o con las expectativas de sus familias.

Si partimos de los planteamientos mas bdsicos, usuarios y profesionales coinciden en que el paso
imprescindible de la integracién pasa por la “normalizacion” de la situacién, por la puesta en contexto
de la enfermedad, y por el hecho de que la persona con enfermedad mental consiga “tener un rol”
social, una identidad al margen de su enfermedad. Esto, para los usuarios, se concreta en no ser
rechazado y, de una u otra manera, sentir que se pertenece a un colectivo, comunidad o grupo.

“Integrado como tal, a ver... lo Idgico, lo que uno piensa es normalizar ino? Es decir, una persona que
tenga su trabajo o que tenga un rol, ya no tanto...pero claro eso ya es un trabajo. Integracion, para mi es
como tener roles, o un rol que te identifique como algo normalizado, todos tenemos un rol en la vida...

- Si, claro

-...oun ama de casa, o si eres trabajador o si eres madre. Pero ellos en ese sentido no tienen roles, el
unico rol que pueden llegar a adquirir es el de enfermo

- Ajd

-Si

- Entonces el quitar eso ya seria estar integrando en alguna manera. O en ocupacion, en donde sea, por
eso es tan importante estar ocupado ino? Pues por lo menos tienes un rol de algo, de lo que sea. Si
estds haciendo boligrafos, pues bueno... y normalizar eso, en tiempo de ocio, en tiempo de...no sé

- Es tener diferentes papeles en la sociedad, en muchos dmbitos. Y muchas veces ellos tienen, como tu
dices, sélo uno, el de enfermo. Muchas veces la integracion es eso, que tengan roles y que funcionen en
su entorno y participen de esa comunidad. Y que sean parte de todo lo que se considera la sociedad,
integrados en todo,

-Si

- Si, es un colectivo que claro, tiene unas dificultades muy grandes. En ésta en concreto, porque la propia
enfermedad...claro, tendemos a que no queden apartados de lo social, lo normalizado para su momento
y para su circunstancias vitales, en todos los dmbitos y aspectos

- Si, Claro.”

(GT Profesionales Albacete)

Las aspiraciones de las personas con enfermedad mental pasan por un genérico “buscarse un sitio en la
vida”, expresién que si bien en otros colectivos se llena de contenidos que se dan por supuestos
(trabajo, familia y vivienda), entre los usuarios de los CRPSL se articula en torno a una estabilidad que
parte de metas mucho mds pequenas, tras las cuales si se podra mirar a ese horizonte de autonomia y
de construccién de la propia vida que se observa, en la mayoria de los casos, bastante lejano. Asi, la
estabilidad pasard por cumplir con los habitos imprescindibles (medicacién, aseo), y recuperar algunos
otros de los perdidos y que otra gente no valora y da por hechos (hacer la compra, pasear, ir a un bar, ir
al cine...). Para ello consideran esencial ser conscientes de la propia situacién y encontrar los apoyos
necesarios, empezando por la familia y el circulo mas cercano.

“Moderador: ¢Qué significa eso de estar integrados? ¢ Qué es para vosotros que...?
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- Pues en la sociedad. El final que tiene es de orientacion sociolaboral, para tener tu propio trabajo y
desenvolverte... en fin, en la vida diaria, en la vida cotidiana.

- Ser uno mds. Ser independiente, ser uno mds, ser... como los demds, ser como los demds.

- Que la enfermedad mental no te suponga un problema en tu vida.

- Que no sea un problema la enfermedad que tienes.

- ()

- Para mi la familia. Para mi lo mds importante... bueno, la salud...

- Las relaciones.

- ...eslo mds importante, pero para mi lo mds importante es la familia, las relaciones con la familia,
primero, y después las relaciones con los demds.

- Yo primero la salud. No tener recaidas ni leves ni moderadas, ni por supuesto ni fuertes ni graves.”
(GD CRPSL Tarancon, intervencion)

- “Moderador: ¢Para vosotros qué significa estar integrados en la sociedad?

-JO, pues que no nos rechacen

- Que no nos rechacen y que hagas una vida normal y corriente, dentro de lo que...

- Llevar una vida normal y corriente

- Pero es dificil

- ¢Tu llevas una vida normal y corriente?

- Lo intento

-....lo mds normal y corriente que puede ser...

- Es que no llevamos una vida normal y corriente, porque empezando, que estamos limitados...

- Estamos limitados

-...con lo cual ya no llevamos una vida normal y corriente...

- Tienes que depender de las pastillas que tomas

- ...exactamente, yo una vez, ¢Sabes lo que hice?. Me encontraba tan bien, tan bien que dije “Joé, ¢Para
qué me manda este tio tanta medicacion?”. ¢Y qué hice? Pues me voy a quitar un poco de esto, otro
poco de esto...

- Y te pusiste como una moto

- jaja

- Y pasaba un dia y me encontraba fenomenal, y una euforia, demasiado, es que demasiado. Me cogi el
quad, me fui por ahi... “Esto es demasiado, la medicacion me tenia gilipollas” Y a las tres semanas me
arred una que no te cuento, me voy al hospital y les cuento lo que me pasa...

-Ya

- Y me dijeron “¢Tu sabes por qué estds bien? Porque tomas la medicacion” alli es donde me di
cuenta...evidentemente, si tienes que estar tomando medicacion como la que tomamos para estar bien
eso es porque ya no estamos bien...

-Ya

- ...eso0 es porque ya estamos limitados

- Moderador: (Qué es esto de tener una vida normal? Porque a lo mejor lo que es normal para uno no es
lo mismo para...

- Jolines, pues poder trabajar

- Tener salud, trabajo y...

- Tener capacidad de trabajo, tener ilusiones, una familia...normalmente la mayoria nos vemos limitados
a no tener familia, a no poder casarte no siquiera, porque no sé...al menos en mi caso la funcion sexual
se apaga mucho o se inhibe totalmente...

- Claro, es que la medicacion...”

(GD CRPSL Guadalajara, seguimiento ocasional)
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Sélo después de asentar tales bases, las personas con enfermedad mental miran hacia el futuro vy,
entonces si, sefialan el trabajo y la vivienda como iconos de la integracion dada su situacién. Bien es
cierto que trabajo y vivienda conforman el nucleo de cosas que, junto a formar una familia propia, dan
completo sentido a lo que entienden por ser auténomos, y se constituyen en los mayores e inmediatos
deseos de nuestros protagonistas. Pero también es cierto que si es asi es porque asumen que para
alcanzar tales aspiraciones es necesario pasar por metas mucho mas pequefias, que no se pueden saltar
ni acortar. El discurso mayoritario de las personas con enfermedad mental asume tal cosa, y lo que hay
que preguntarse es si el discurso institucional camina en la misma direccién (en el ultimo capitulo
arrojaremos mads luz sobre este extremo, en base a la visidn mas critica de los profesionales de la
rehabilitacion); fundamentalmente cuando algunos usuarios llegan a afirmar que la incorporacion a
través del trabajo se la tienen que dar hecha, en base a su incapacidad para conseguirlo por si mismos:
que consigan “incorporarme” a través del trabajo.

- “Hay que ser realistas. La integracion que tenga su hija, que tenga mi hermano o que tenga su hijo,
o su integracion, por mucho que queramos que se integren en la sociedad, socialmente, laboralmente, es
imposible. Porque no... aunque sea una persona como yo, que no tenga discapacidades y las cualidades
que tengo yo, y las pueda adquirir nunca, entonces dentro de sus posibilidades, de sus capacidades hay
que intentar integrarlos como se pueda.

- Claro.

- Claro.

- Para mi, por ejemplo, la integracidn es buscarles independencia a la persona.

- Claro.

Si a mi, mi hermano, fuera capaz de vivir solo, de hacerse él su comida, de ir a su trabajo, volver, sin que
mi madre estuviese todos los dias, é¢has ido? éhas vuelto? i te has tomado esto? éte has tomado lo otro?”
(GT Familiares Albacete, asociados)

Por su parte, las familias suelen centrar la integracion en los aspectos que tienen que ver con la
capacidad relacional de las personas a su cargo, en ocasiones porque asumen o sospechan que
objetivos como el trabajo resultan dificilmente alcanzables, y en otras porque lo analizan como paso
imprescindible para conseguir objetivos mayores (como los propios usuarios, por otra parte).
Precisamente por la importancia que otorgan a aprender a relacionarse, a romper el aislamiento que
procure que se inicien las inercias de integracion en los diversos ambitos de la vida en comunidad,
consideran que resulta uno de los pasos mds complicados en el proceso de rehabilitaciéon de personas
con enfermedad mental. Estas personas lo saben y establecen sus objetivos al respecto a partir de cosas
que para el conjunto de la poblacién resultan minimas, como participar en una conversacion, pero que
para ellas suponen importantes procesos en pos de la ansiada “normalizacion”.

- “Integrados de estar con personas que te comprendan y que te den dnimo y te ayudan para salir
adelante.

- Yo para mi integrarme seria casi mi meta. Integrarme en la vida. Prestar atencion a un simple
telediario, integrarme en una conversacion, saber de qué estdn hablando y poder hablar con ellos,
debatir con ellos lo que estdn hablando, éno? Me parece que en eso lo que mds me ayuda cuando
me siento mal es cuando hay alguien superior a mi, me achico, me da vergiienza porque creo que
mis conocimientos no son como los que hay en el exterior. Entonces, me achico, me hago pequefia.”
(GD CRPSL Toledo, trabajo previo)
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En base a la importancia que se concede a la capacidad de relacionarse como plataforma para la
integracion, desde las familias se sefiala la importancia capital del ocio. Por ello demandan que se
incida de forma mas activa en las actividades de ocio, que mantienen “activas” a las personas con
enfermedad mental y tienden puentes hacia el mundo exterior que de otra manera no se tenderian.
Ocio como herramienta basica de relacién y participaciéon, como “plataforma de rehabilitacién” (como
sefialan también los profesionales), pero que parece quedar en un segundo plano (a nivel de
planificacion institucional y de dotacion de recursos econémicos) en relacidn a estrategias de
integracion que, sin embargo, resultan mas lejanas para los usuarios.

- “Nos preguntan qué querriamos lograr y yo para mi, pues eso, una salida de vez en cuando, que se
integre un poco con la gente, que viva un poco su vida. Que tiene 30 afios y yo me voy a morir antes que
él.

- Esa es la mayor pena que tengo yo. Tu eres joven todavia, pero yo tengo ya 74 afios y mi hija depende
de nosotros, unicamente. Tiene un hermano, pero el hermano estd casado

- Claro, igual que mi hija, tiene su vida

- ...los familiares, no hagas cuenta de ellos para nada, ni por mi parte ni por la de mi mujer, la gran pena
es que se quede sola y a ver qué es de ella.”

(GT Familiares Toledo, no asociados)

- “Si volvemos a los usuarios, por ejemplo, programa de ocio. No puedo entender, no puedo entender por
qué se han cargado el programa de ocio y eso tiene una repercusion directa en los usuarios ¢ Quién ha
tomado esa decision? ¢Han escuchado a los responsables de los programas de ocio? ¢Se ha tomado en
cuenta las opiniones? No, punto, ya estd, ha habido ahi guillotinado y se acabod

- Se criba por ahi. También te digo ¢Ddnde se gasta dinero?, en esta fundacion iDénde se gasta dinero?
- En decoracion, jeje

- No, los centros ¢ Donde gastamos dinero? En ocio. El resto, rehabilitar es gratis, casi ¢ Qué te gastas? Un
papel, en psicoeducacion... entonces si, este tema...

- Pero a eso me refiero, las personas involucradas, las personas que llevan seis afios involucradas, las
personas que llevan seis afios llevando un programa de ocio, disefiando un programa de ocio, trabajando
para que eso funcione, para que cumpla objetivos...el ocio es la plataforma de la rehabilitacion...

- Ajd

- ...nosotros no tenemos otra plataforma de generalizacion si no es el programa de ocio, y es lo ultimo. Y
aparte ni siquiera se considera programa como tal, estd inserto en otros programas, es que es una cosa

”

ya...
(GT Profesionales Toledo)

En base a las enormes carencias que encuentran en el terreno relacional y afectivo, los cuidadores
informales de personas con enfermedad mental grave defienden un enfoque de la rehabilitaciéon que
pase por un tratamiento asertivo comunitario, que se enfrente al aislamiento y la tendencia a la
invisibilidad de estas personas. Rehabilitacion psicosocial (basada en el trabajo y el ocio) que se apoye
en el tratamiento farmacoldgico, y cuya aspiracion maxima pasa por lograr cierta rehabilitacion (y no
sélo contencidn) del deterioro cognitivo.

“La rehabilitacion psicosocial es tan importante como el tratamiento farmacoldgico.
- Nilo sueiies.

- Necesitan terapia...

- Nilo sueiies.

- Hay de todo.
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- Nimucho menos.

- Hay de todo.

- Novas a comparatr...

- El tratamiento...

- Yo os he dicho “tan necesario”.

- Perono lo es, ni tan necesario ni tan...

- Cuando yo os lo digo es por mi experiencia.

- Pues por tu experiencia.

- ()

- La medicacion no lo hace todo, yo lo he vivido. Hemos estado ingresados cinco meses en la unidad
de agudos, cinco meses, porque tiene un alto nivel de tolerancia a la medicacion, y no, y no, y alli no iba
a mejorar. Qué pasa, qué necesitamos, que esas redes que hay...

- Claro, por supuesto.

- ...cuando aqui ya no puedo, la pasen donde la tengan que pasar. Que no haya que esperar un
tiempo y dilatar en el tiempo algo que no va a mejorar. Cinco meses en una unidad de agudos. ... qué
estd, cbien?, jno! Menos mal que estaba, por qué, porque aparte de su medicacion lleva sus terapias,
hace sus pequefias salidas, se integra en un trabajillo que tenia antes, que ahora ya no puede ir, pero va
cada dos dias. Es distinto. Es distinto. Qué pasa, étiene que dejar la medicacion? jNo, no!

- Porsupuesto que no.

- Pero con la medicacion sola, mi hijo, mi hijo, imposible. Como muchisimos. Porque necesitan algo
mds. Humano.

- Necesitan motivacion.

- Necesitan ocupacion.

- Ocupacion.

- Yla ocupacion para estos enfermos es el 50% del tratamiento.

- No, el 50% del tratamiento, no.

- Bueno, tu lo ves al nivel que tu necesites.

- No olvidemos que es una enfermedad mental.

- Claro.

- Yquela ocupacion, la ocupacion, lo que para otros supone un esfuerzo banal, para ellos no, para
ellos es un esfuerzo inmenso.”

(GT Familiares Albacete, asociados)

- “Yo un problema que veo también de los centros, por ejemplo, que no se trata el deterioro cognitivo
de estos pacientes.

- Claro.

- Que las psicdlogas, si, muy bien, hablan contigo, le cuentas de tu enfermedad, de tal, de cual. O los
rehabilitadores, si, muy bien, pero el deterioro cognitivo, cuando hablo de deterioro cognitivo a lo mejor,
porque claro... El deterioro cognitivo es que una persona que antes era capaz de hacer esto, ahora hace
esto. Y cada vez va haciendo menos. Entonces, eso hay que rehabilitarlo. Y no hay gente especializada en
hacer esas cosas. Entonces, eso es lo que a mi si me gustaria. El deterioro cognitivo tan grande...
vosotros, por ejemplo, en vuestra hija. O tu en tu hijo. Qué eran capaces de hacer con 20 afios. Pues
muchisimas cosas. Ahora no, pero no por su enfermedad, sino porque cognitivamente no lo estdn
elaborando.

- No ha tenido un estimulo, no ha tenido un estimulo.

- Hay que trabajarlo mucho.

- ()
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- Agquien Albacete, el programa de tratamiento afectivo comunitario funciona muy bien. De verdad
que se consigue muchisimo porque es un tratamiento, un sequimiento directo, tienen sesenta y tantos
pacientes, y directamente los llevan. A veces tiene que ir la enfermera a sus casas, cuando es necesario.
Para llegar ahi, son los que ya estdn que lo necesitan mds, porque otros no necesitan ese tratamiento,
pero que es muy positivo que si, que existe.

- No, yo... hay personas que no lo necesitan.

- Pues bendito de dios, porque estd conectado. Cuando llegan alli es porque los cauces normales,
como tu hija que dices que no le fallan, necesitan otra cosa mds especial. Un seguimiento que la
medicacion se la tome, un hospital de dia que estd también integrado, que van por el dia a hacer cosicas,
porque si no el tratamiento ni se lo toman. Y eso les ayuda a no perder esas capacidades que van
teniendo. Yo conozco un chico exactamente que no salia de su casa, y a raiz de entrar ahi, que costo
tiempo y afios, el chico va saliendo ese dia, va alli al hospital de dia, se relaciona un poquito, pues
bendito de dios. Pues cada uno lo que necesite, ya estd. Qué vamos a hacer.

- Allieso lo hacen las monitoras.

- Y minirresidencias, que quede claro.”

(GT Familiares Albacete, asociados)

Con la vista fijada en un futuro en el que no estaran para cuidar de sus hijos e hijas con enfermedad
mental, padres y madres plantean un proceso de rehabilitacién que asumen tiene mucho de deseo y
utopia ante la incertidumbre en la que viven. Por ello, junto a la necesidad de que sus hijos e hijas se
relacionen mas y mejor, y de que emprendan el proceso para ser menos dependientes (y no sélo
econdmicamente), una parte de ellos no tiran la toalla y esperan que lleguen a recuperar buena parte
de la vida que llevaban con anterioridad al brote de la enfermedad (en los casos en que tal deseo tiene
sentido porque le enfermo no sufre un deterioro irreversible). Mientras tanto, muchas de las personas
con enfermedad mental afirman que estar integrado es “no tomar pastillas” y pasar desapercibido.

“- Moderador: Para vosotros ¢ Qué significa la integracion, cudl seria la integracidn exitosa?

- Pues para mi hijo, que reanudase un poco la vida anterior que llevaba

- Que fueran menos dependientes

- Moderador: Menos dependientes...

- Exactamente, menos dependientes, yo por ejemplo en mi caso, hago a mi madre mds dependiente de lo
que luego es pero menos dependiente...claro, cada uno mira lo suyo

- Yo en mi caso no

- A mi madre le encuentran un trabajillo mds o menos adaptado a ella y yo sé que lo hace. Pero mi
madre a la hora de salir...y en el centro luchan por ello, eh, pero ella también es muy suya y...

- Claro

- Y a los viajes va obligada por mi'y si no, no iria a nada, ni al centro siquiera. La integracion, pues eso,
que fuera menos dependiente en todos los aspectos, dentro de su enfermedad, porque por desgracia no
se cura ya. Esto es de por vida, volver no 100% a los pardmetros que tenian antes, que ha cambiado
muchisimo, pero por lo menos eso

- Yo en mi caso, le daria mds importancia, no es que sea dependiente de mi o de su padre, que es
realmente de quien depende y donde se cobija. Que reanudara un poquito esas salidas, simplemente con
sus amigos, a tomar un café, a tomar una cafia, que se integrase un poquito con la gente. Aunque no
trabajase nunca mds lo asimilaria, de hecho no va a trabajar, o sea, él no quiere. Y creo que eso no va a
llegar nunca. Pero es que yo lo del trabajo lo perdono, de verdad, me gustaria que se levantase por la
mafiana y dijese, pues bueno, estoy haciendo este cursillo, he sacado estos beneficios, me ha venido bien
para esto. Ahora voy a ir a un gimnasio, por ejemplo por las tardes, para entretenerme, no estar metido
en mi casa viendo television.”
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(GT Familiares Toledo, no asociados)

“Integrado en la sociedad es una persona que no toma pastillas.

- Moderador: éSi? éEl no tomar pastillas?

- Una persona normal y corriente que pasa desapercibido como otra persona normal.

- Moderador: Pero... ¢y por qué no vas a estar integrado aunque tomes pastillas?

- Ay, no sé cdmo explicarme. Pues una persona con su tratamiento, con su trabajo, y viviendo normal
y corriente, en un piso, o casado, con hijos, como sea.

- Si, estar integrado en la sociedad es eso, tener tu trabajo, tener tu mujer o si no tienes tu mujer
tienes tus amigos, tienes tus ratos libres, haces las cosas de la casa, intentas tener cosas de ocio, o

sea, igual que una persona normal y corriente.”

(GT Vivienda supervisada, Toledo)

7.2.2. Laimportancia del trabajo y la responsabilidad

Existe acuerdo undnime en que el primer y fundamental paso para poder rehabilitarse es el ser capaz de
afrontar, entender y asumir la enfermedad, para asi poder actuar en consecuencia. A partir de ese
momento, cuidar la medicacion serd la condicion indispensable para avanzar en el proceso de
recuperacion, que en sus fases iniciales pasara por plantearse metas pequefias que tienen que ver con la
vida cotidiana (salir a la calle, intentar relacionarse, hacer compras, cocinar...). Como sefialan los
usuarios, aprender y desarrollar actividades para ser alguien “normal”, expresion que en este contexto
no resulta demasiado apropiada pero que refleja perfectamente el tipo de deseos que construyen el
imaginario de las personas con enfermedad mental. En definitiva, marcarse metas y tener obligaciones
que ayuden a “mantener la cabeza ocupada”, al tiempo que rompen la burbuja de aislamiento en la que
muchas personas con enfermedad mental viven. Para ello resultan utiles los CRPSL y asi lo reconocen
sus usuarios.

- “Es bueno tener obligaciones, tal como yo lo veo

- Si, pero para eso hemos estado viniendo a este centro

- Es muy positivo tener obligaciones {(...) piensas que mejor que nada es tener una obligacion, una
responsabilidad algo que te haga sentir persona, porque la enfermedad es un zarpazo

- Un trabajo o un hobby

- No es un hobby, es una obligacion

- No, te digo un trabajo o un hobby, tener algo

- Tener la cabeza cubierta todo el dia.

{...)

-...hago muchas cosas, también soy voluntaria en la ludoteca, soy voluntaria para las personas mayores
que no saben leer ni escribir ,rellenarles las cosas, leerles cosas... y eso me motiva, ya que soy pensionista
y no puedo trabajar por lo menos estoy ayudando a otras personas...

- Si, es bueno tener obligaciones.”

(GD CRPSL Guadalajara, seguimiento ocasional)

- “Yo creo que una persona, lo importante es tener la medicacion adecuada, una persona que intenta
cuidarse y, o sea, que se toma la medicacion y pone de su parte, yo creo que puede tirar para adelante,
con ciertas... si te lo cogen a tiempo, la enfermedad. A mi como me pilld muy jovencito, pues puedes
recuperarte y hacer una vida prdcticamente normal, un poquito mds limitada que otras personas, porque
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a lo mejor no puedes tomar alcohol, no puedes trabajar once horas como antes, porque las pastillas te
cansan, quieras que no. Pero que yo pienso que se puede hacer una vida muy... bien.

- ()

...en el piso hay gente que estd metida todo el dia en el piso o sale a tomar un café y no tiene nada que
hacer y estd... estamos nosotros, nos manejamos mejor que si vamos aqui, vamos alli, tenemos algo,
estamos ocupados. Yo creo que para la enfermedad el estar ocupado es bueno.

- S

- Bueno, para la enfermedad y sin enfermedad”

(GT Vivienda supervisada, Toledo)

En ocasiones parece que para marcarse esas “metas” es necesario el empujon de los profesionales, que
seran quienes marquen el nivel y las caracteristicas de las obligaciones y responsabilidades que
procuren que el usuario rompa con la desidia. Es entonces cuando las personas con enfermedad mental
hablan de “cuadrantes”, como el tipo de responsabilidades que deben llevar a cabo en CRPSL y
Viviendas Supervisadas, y que responden a la planificacién del equipo de profesionales y la politica
institucional en relacidon con la rehabilitacion. Cuadrantes que desde los usuarios se analizan como el
primer paso de su responsabilizacion como personas con enfermedad mental, o el primer momento en
el que, tras la estabilizacion farmacoldgica, intentan coger las riendas de la enfermedad y su
rehabilitacidn.

- “Es que sabe lo que pasa... yo por ejemplo, lo he hecho asi; para poder ser mds o menos independiente
me ponia metas muy pequefias. Entonces cuando alcanzaba esa meta era como decir ” Muy bien, ya
tengo una medalla, me voy a poner una meta un poquito mds alta”. (...) entonces lo que si que hice fue,
tanto el psiquiatra como la psicéloga de aqui, no sé si se pusieron de acuerdo los dos, no lo he querido
preguntar...los dos me pusieron un cuadro, una programacion. Un cuadrante, como si trabajara. A tal
hora te levantas, haces esto, lo otro...porque claro, habia veces, en mi casa tenia lavadoras para ponery
cuanto mds ropa sucia tenia me entraba mds desidia, en vez de decir “Con toda la ropa que tengo pongo
una lavadora hoy, mafiana otra”...se me iban acumulando los quehaceres...

- Te cuesta iniciar la actividad

- ...no hacia la cama en dos semanas, yo qué sé...entonces cuando fueron a mi casa y vieron el descontrol
que yo tenia de comidas y de todo me dijeron “Como sigas asi...esto tiene que cambiar porque vas a
tener que vivir con alguien que te controle”, “Yo no quiero vivir con nadie”, “Entonces nos tienes que
demostrar esto y esto”. Entonces me hicieron un cuadrante. Te levantas a tal hora, te duchas... yo aqui,
donde me veis, he estado hasta mes y pico sin ducharme, porque simplemente no me apetecia.”

(GD CRPSL Guadalajara, seguimiento ocasional)

“- Moderador: ¢ Qué significa para vosotros estar integrado?
- Qué significa....pues...pues responsabilizado

- Moderador: ¢Responsabilizado?

”

- Si, y te ayuda a rehabilitarte.
(GD CRPSL Cuenca, seguimiento diario)

Hablando de responsabilidades, y asumiendo lo beneficioso y necesario de que las personas con
enfermedad mental las adopten, el trabajo se constituye, socialmente, en el icono maximo de la
responsabilidad (dejando a un lado tener y criar a tus hijos). Elemento que para el conjunto de la
poblacidon es una auténtica necesidad, una obligacion mas o menos llevadera, pero que para las
personas con enfermedad mental grave entra en el terreno de las aspiraciones, los deseos, e incluso la
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propia rehabilitacion. Para ellos y ellas encontrar trabajo no sélo implica poder asegurar unos ingresos y
cierta capacidad de subsistencia y autonomia econdmica (ademads relativa si tenemos en cuenta que
muchos trabajos son incompatibles con las prestaciones que reciben), sino un elemento de motivacion y
ocupacion, un refuerzo para el animo y la autoestima, y una manera de sentirse mas util y confiar en las
propias posibilidades.

Evidentemente, todas estas cuestiones son o podrian ser aplicables al conjunto de la poblacién, mas aln
en una sociedad que encumbra al trabajo como parte esencial del desarrollo humano y de la identidad
personal, e incluso como elemento que dota de contenido a conceptos como la “madurez” o la
“responsabilidad”. Las personas con enfermedad mental no son ajenas a tales percepciones del
imaginario colectivo, pero ademas tienden a exacerbarlas en base a su posicién de desventaja, a lo
precario de su autoestima y su confianza, a que carecen de otros elementos a partir de los cuales
canalizar su identidad y, por qué no decirlo, porque estan inmersas en un proceso de rehabilitaciéon que
tiende a destacar al trabajo como la Unica terapia generalizable (aunque luego se pidan soluciones
personalizadas, trabajos adaptados a la capacidad de cada usuario). Como los propios protagonistas
dicen, “el trabajo es salud”.

“Yo es que, sinceramente, yo me siento mejor trabajando, porque el hecho de estar haciendo algo...
yo creo que le ha pasado a muchas personas también, el hecho de estar haciendo algo y salir de tu
casa, te encuentras con otras personas... yo pienso que las personas estdn mejor asi.

- Moderador: Que el trabajo es casi como...

- Salud, lo dicen. El trabajo es salud.

- Yescierto.”

(GT CRPSL Valdepeiias, trabajo previo)

- “Eltrabajo es estar... tener un quehacer, eso te anima, te da vida, porque si no tienes alicientes te
hundes mds todavia y yo creo que es positivo.

- Para mi el sentido del trabajo es no solamente ganar dinero, cosa que realmente te hace falta, es el
sentirme util.

- Claro.

- Yo, para mi, aparte de la necesidad econdmica, porque cobro 360 euros y estoy pagando 270 de
alquiler, aparte de la importancia que es para mi econémicamente, voy a dejar lo material a un lado

y voy a fijar mis objetivos en poder yo valorarme, ser, trabajar, ofrecerme, ayudar a alguien. Mi

mejor trabajo seria el poder ayudar a la gente, el poder ofrecer todo lo que tengo dentro y que no

me han dejado de dar. Entonces, para mi eso es muy importante. Tengo mucho aqui dentro retenido
que no me han dejado de dar, y el trabajo, fundamentalmente por la economia y también por el

hecho de que ya tienes un porqué, un dia a dia, problemas cotidianos. Hoy no he trabajado bien,

pero mafiana serd mejor, pues como todo el mundo, como todo hijo de vecino. Peor es mds que

nada por el plan econémico.”

(GT CRPSL Toledo, trabajo previo)

El trabajo se situa en el primer puesto de los deseos y las demandas generales de las personas con
enfermedad mental, e ilustra el futuro en el que todos y todas quieren reconocerse, principalmente
como prueba de su rehabilitacién. Sin embargo, tras esos deseos se esconden las dificultades a las que
hay que enfrentarse para acceder a él, y los sinsabores que en muchas ocasiones provocan que las
personas con enfermedad mental se replanteen sus prioridades. En el capitulo correspondiente a la
perspectiva de los usuarios de los CRPSL ya desarrollamos cémo el paso por las distintas fases
terapéuticas iba ligado a cierto cambio en las expectativas, y que precisamente la importancia central
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del trabajo tendia a ser matizada a lo largo de ese proceso de rehabilitacion, en el que los usuarios
percibian la necesidad de alcanzar antes metas igualmente necesarias (la capacidad de relacionarse, por
ejemplo). A continuacién sefialamos tres aspectos, apuntados por los propios usuarios, que provocan
que las expectativas en torno al trabajo como eje de su rehabilitacion no sean tan optimistas.

En primer lugar porque las patologias que padecen implican la imperiosa necesidad de encontrar
trabajos “acordes con sus circunstancias”, que en muchas ocasiones les impiden la concentracion, el
esfuerzo fisico, la constancia, etc. Circunstancias a las que hay que sumar el efecto de la medicacion que
toman (el tratamiento farmacoldgico tan necesario para su evolucion), que provoca efectos secundarios
, 0 al ritmo habitual.

III

que dificultan enormemente el desarrollo de un trabajo “norma

- “Moderador: Y el trabajo ¢ Por qué considerdis que es tan importante?

- Porque estamos mejor, tenemos otra forma de pensar, tenemos otra forma de actuar. Y luego la ayuda
que nos dan, porque ya me dird usted, con 180 euros que nos dejan, yo que me fumo tres paquetes...me
tengo que comprar ropa, el tabaco es articulo de lujo, pero champdu, cuchillas, ropa...eso no nos da para
nada. Lo que pasa es que... yo soy de la opinion, que si nos pagaran o nos dieran trabajo iria la cosa
mejor

- Pero un trabajo acorde a nuestras circunstancias, también, porque ahora mismo lo que hay, lo ultimo
que sé yo es de un cursillo de jardineria alld arriba, en el antiguo psiquidtrico, pero vamos, eso es para
gente que... no sé los demds, pero a mi la medicacion me deja, me deja muerto. Pues subir alli arriba a
las 8 de la mafiana, el madrugdn es ya un disparate, y luego pues yo no sé, traer una {(...) O sea, lo que
quiero decir es que es un trabajo duro, no acorde a nuestra situacion , a nuestras circunstancias. Es lo
que creo yo, no sé. Claro, que también comprendo que no hay otra cosa. Pero vamos, si esto se pudiera
mejorar...

- Si seguramente... seguramente no, pero si cada tres o cuatro meses te saliera alguna cosa, pero ya me
dirds tu, que tienes que subir al psiquidtrico por 150 o 160 euros

- 140

-¢140? Ya me dirds tu a mi, por 140 euros. Y si te tienen que descontar, ¢ Qué te descuentan? Nada...y se
tienen que quitar de la pension, a ver qué haces, yo no sé eso como estard...

- Si yo, normalmente no...

- ¢No os descuentan?

- No, los cursillos no. Pero vamos, que son trabajos....duros. Duros de por si.”

(GD CRPSL Cuenca, seguimiento diario)

“- Cuesta mucho trabajo, trabajar...
- Hombre. Claro que es importante

- Es que la medicacion... ufff.
(GD CRPSL Guadalajara, seguimiento ocasional)

- “Tenemos que reivindicar que estos pacientes consigan aquello que necesiten.

- ..untrabgjo...

- Estos son individuales, no vale lo tuyo para mi hijo, porque no son iguales, aunque tengan la misma
enfermedad entre comillas.

- Claro, exactamente.

- Entre comillas, porque lo que necesita tu hijo a lo mejor no lo necesita el mio.

- Exacto.

- Pero lo que si es positivo para todos es que estén ocupados.

- Eso por supuesto.
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Castilla-La Mancha

- Yquerindan lo que tengan que rendir.

- ()

- Pues qué necesitan, como recursos de empleo adaptado a las capacidades de cada uno...
- Decada uno

- Exactamente.

- Esoes lo que necesitamos.

- Sitodos no pueden hacer...

- No, y el que no pueda pues qué le vamos a hacer.”

(GT Familiares Albacete)

En segundo lugar, porque se asume lo complicado de un mercado laboral en horas bajas y con enormes
cifras de parados (no hay que olvidar que el trabajo de campo se realizé en el contexto de una de las
mayores crisis econdmicas de Espafa y el mundo de las dltimas décadas). La idea es que si ya resulta
complicado encontrar trabajo para personas sin sus problemas, mucho mas lo sera para ellos y ellas, que
ademas necesitan puestos de trabajos mucho mas especificos y adaptados. Por ello se dice que tener un
trabajo es casi mas dificil que “que te toque la loteria”.

“- Yo he echado las oposiciones a Castilla-La Mancha, de conserje, éstas que han salido ahora, para
minusvdlidos, para enfermos, y tengo esperanza, ilusion, por conseguir algo, por tener un trabajo de
conserje en Castilla-La Mancha, y en un futuro, si nos empleamos bien y vamos bien, pues irme a un
piso... trabajar, y hacer una vida normal. Como otra persona cualquiera. Pero por otro lado pienso que la
loteria es muy dificil, pero el buscar un empleo del gobierno yo creo que es mds dificil todavia.

- Moderador: ¢ Veis muy complicado el tema laboral?

- Si

Si estd complicado para la gente... para nosotros... Ahora de momento, lo que pasa para nosotros, estdn
saliendo cosas, pero es muy poco a poco.

- ()

- Porque nosotros, la enfermedad ésta no la buscamos, nos viene, también es mala suerte, no
tenemos culpa de que nos venga la enfermedad. Y lo que intenta uno es recuperar los hdbitos que

ha perdido y luego, para tenerlos otra vez, y ya que los tienes, pues buscar tu sitio, tu trabajo, para
luego tener tu vivienda o lo que sea. Es lo que intentamos... pero vamos, de momento pues estamos
ahi'y se estd bien, se lleva bien, pero siempre uno aspira a algo... aspira a mds.

- Lo que pasa es que estd un poco dificil.

- Si. Ahora estd complicado. Pero a lo mejor dentro de tres o cuatro afios a lo mejor se arregla.

- Claro.

- Amila trabajadora social, sobre el empleo, dice, es que si eres fontanero y te quedas sin trabajo,
pues te metes y estudias maestro de albafiileria. Pero si es que estdn echando mds maestros de
albaiiileria, es decir, que hay crisis en todos los lados. Cuando hay crisis, hay crisis en todos los lados.
Hay crisis para todo el mundo.”

(GT Vivienda supervisada, Toledo)

- “..un trabgjico, ella dice, un trabajico que yo pudiera hacer.
- Claro. Una media jornada, para no cargarse mucho.

- Exactamente.

- Poreso digo, acomodarle lo que necesite.

- Exactamente.

- Que existe, que existe.

- Si. Pero claro...
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- Ahora ya, alli el centro, el centro por eso se encarga también de mirar todo...
- Claro.

- ...aversipuede colocar alguno...

- Claro. Claro.

- ...delos chavales que estan alli...

- Claro, claro.

- ..aversi..yclaro, pero es que estd tan mal la cosa...”

(GT Familiares Albacete, asociados)

En tercer lugar, las personas con enfermedad mental afirman que en los CRPSL se ofrece ayuda valiosa
en relacion a la formacion y orientacion laboral, asi como al rastreo de ofertas y otras opciones
laborales. Sin embargo, también asumen que tal ayuda resulta puntual y no todo lo aplicable a la
realidad del mercado laboral al que se tienen que enfrentar, en el que es muy complicado “meter
cabeza” (y realmente los CRPSL no te van a ayudar a encontrar trabajo).4

“Yo he trabajado en varios sitios desde que llevo aqui. Y he estado en... seis meses, estuve,
he estado en el ayuntamiento varias veces, el problema es que buscas un sitio donde meter
la cabeza y quedarte. Bueno, eso es complicado. Porque yo el oficio que desempefiaba
antes no lo puedo desempefiar ahora.”

(GT Vivienda supervisada, Toledo)

En este punto conviene apuntar que mientras el trabajo sigue siendo el icono social de la
responsabilidad, y las politicas de rehabilitacion de las personas con enfermedad mental siguen
apoyandose en el trabajo como principal estrategia de integracion, entre los usuarios también surgen
voces que cuestionan lo conveniente de que sélo se piense en la integracién a través del trabajo, o
que la imperiosa necesidad de encontrar un trabajo deje de lado a otras cuestiones igualmente
necesarias. En el siguiente capitulo abordaremos esta cuestion desde la perspectiva de los profesionales,
pero lo mencionamos en este momento para dejar constancia de que, aunque no se discute la
importancia del trabajo, la centralidad del mismo en relacion a la integracion de las personas con
enfermedad mental presenta algunos matices.
- “Es muy dicotomico esto de la integracion, también
- Moderador: Claro, que a lo mejor no todo el mundo entiende lo mismo...
- Claro, yo siempre habia pensado que era el trabajo. Yo era de la obsesion del trabajo. Yo sali de la mili
y me encontré con esta enfermedad, en el hospital...eh, no mental. Hombre, he tenido alguna crisis
puntual, pero bueno. Entonces era trabajo, la integracion a través del trabajo...es muy complicado, no es
fdcil tal como lo veo yo, claro. La integracion ahora, en el sistema, de libertades {(...) si tenemos 50 afios,
hemos venido de un sistema... antes, por ejemplo, la ley de los maleantes, por ejemplo, eras un
delincuente si no trabajabas. Y de alguna manera estd arraigada, esa mentalidad, si tu no trabajas no
existes. Lo de la integracion es muy relativo. Si tienes que tener tus necesidades cubiertas, a nivel
economico, entonces darte otras expectativas, yo lo hago asi. Pero mi prioridad era trabajar para
tener...”
(GD CRPSL Cuenca, seguimiento diario)

En cualquier caso, entre las familias, y muy especialmente entre aquellas con presencia en las
asociaciones de afectados, el trabajo se constituye en uno de los mayores motivos de reivindicacion.

4 < . ’ .
Otra cosa sera lo que ocurra en los Centros Especiales de Empleo, que abordamos en el capitulo correspondiente.
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Abogan por el derecho de sus familiares con enfermedad mental a tener un trabajo, como cualquier
otra persona. Partiendo del hecho de que padecen una enfermedad que ha de ser tratada y acogida por
el Sistema de Salud como cualquier otra, y que debe integrarse en el llamado Estado de Bienestar como
cualquier otro ciudadano (protegiendo sus debilidades, compensando sus desventajas, procurando su
tratamiento y rehabilitacion), los cuidadores informales demandan la necesidad de que existan muchos
mas trabajos “adecuados” y “protegidos” para personas con enfermedad mental. Para ello apuestan, si
fuera necesario, por la redistribucién de labores en muchas empresas para con ello poder acoger a
mayor niumero de enfermos mentales. De igual forma exigen un mayor control de las empresas privadas
y publicas (en el sector Publico ain con mas razén) para que cumplan con las cuotas necesarias en este
sentido y con su parte de responsabilidad social al respecto.

- “Aparte de la asociacion y todo eso, lo que creo que debemos exigir es...
- Trabajo. Para que ellos puedan...

- Que los integren en el mundo donde ellos puedan estar.

- S

- Donde puedan estar.

- JQué tiene que ser? Trabajo protegido les llamo yo, que los hay. Que los hay. ¢ Por qué? Pues porque
son personas y tienen que ubicarse en la sociedad en que estdn. Vamos, ni marginarlos ni...
- Niestigmatizarlos como si...

- No, por supuesto que no. Por supuesto que no.

- Queeslo que hacemos, y las familias tenemos ahi mucho que hacer.

- Quelavoz se la tenemos que poner nosotros.

- Con el trabajo hay un problema...

- Ellos no pueden, ellos no pueden.

- Que todos no pueden trabajar.

- Claro que no. Claro que no.

- Casi ninguno.

- No, pero ahora mismo hay...

- Hay algunos que si.

- Los que estdn en la carpinteria pueden trabajar.

- Claro.

- Asumarcha, asu...”

(GT Familiares Albacete, asociados)

- “Tienen que ser trabajos, yo les llamo, protegidos, trabajos...
- ...protegidos, es que para ellos...

- Un trabajo que no tengan responsabilidad.

- Pues eso. Que les busquen.

- Hasta cierto punto.

- Claro.

- Pues en un conserjeria, una cosa asi de...

- Osimplemente de jardinero, é¢por qué no?”

(GT Familiares Albacete, asociados)

- “Que se busquen trabajos, que si hay, pero que aqui todavia sequimos viviendo en un pais donde
estdn las cosas muy dadas a dedo, y eso lo sabemos, y que hay plazas, por supuesto, que estdn ocupando
personas que podian ocupar otras de mucho mds alto rendimiento, y que nuestros familiares, que no
pueden, que por desgracia no pueden, que si las podrian ocupar...
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- ...no pueden economicamente.

- Entonces, claro...

- No pueden por sus capacidades.

- Por sus capacidades, y econémicamente tampoco.

- Yo por ejemplo, el afio pasado estaba en una residencia universitaria, los conserjes, de 7 que habia,
2 eran enfermos mentales, los otros 5 no. ( Me entendéis?

- Si sl

- Son tonterias, pero...

- No, pero que a nivel de...

- Y no eran ni siquiera discapacitados, o sea, no eran ni siquiera... Porque si a mi me dices que tienen una
discapacidad fisica, lo podria entender, pero que de 7 personas 2 fueran discapacitados mentales,
porque les obliga la Junta de Comunidades, y las otras cinco no sean discapacitadas, eso es lo que a mi
me molesta.”

(GT Familiares Albacete, asociados)

7.2.3. El proceso de estancia o una postura critica sobre los parametros “oficiales” de la integracion
y rehabilitacion

A lo largo de todo el informe hemos podido observar como la valoracién de los CRPSL y de la labor de la
Fundacién es mayoritariamente positiva, con independencia de que existan determinadas demandas
sobre cuestiones puntuales o las expectativas en relacion a determinados aspectos del proceso de
rehabilitacion evolucionen en uno u otro sentido y se cumplan en mayor o menor medida. Es claro que
las personas afectadas por enfermedades tan complejas como las abordadas asumen lo dificil del
camino y la complejidad intrinseca al tipo de ayudas que requieren. En cualquier caso, tanto las
personas con enfermedad mental como sus familiares hablan de los recursos que la Fundacién pone a
su alcance desde el agradecimiento de quienes tradicionalmente no recibian ninguna ayuda de este
tipo, y tal perspectiva matiza o suaviza muchas de las demandas que realizan (s6lo algunos cuidadores
informales asociados muestran argumentos mas exigentes con las instituciones, la Fundacion entre
ellas).

Entre los profesionales de la rehabilitacion la perspectiva es algo distinta. No porque consideren que
se estan haciendo las cosas mal, pues en la perspectiva entre el antes y el ahora siempre asumen la
notable mejoria de la atencion a personas con enfermedad mental, sino porque analizan las
posibilidades de un sistema que en algunos aspectos se podria aprovechar mejor, las trabas que el
propio sistema plantea al mejor desarrollo de la labor de los profesionales, y el trabajo por hacer en
relacion a la mejor manera de afrontar los procesos de rehabilitacion e integracion. Ademads, a todo ello
se suman sus reivindicaciones laborales y profesionales, y el deseo de reconocimiento de su labor, algo
que sin duda condicionan la perspectiva general. Por todo ello, y pese a los avances que reconocen, no
dejan de sefialar que, a dia de hoy, la rehabilitacién sigue estando a la cola de la Salud Mental.

El discurso mds critico entre los profesionales, que por otra parte tiende a ser habitual, incide en lo que
consideran el principal escollo para que el sistema de rehabilitacion avance de la mejor manera: la
tendencia a la institucionalizacion de los usuarios. Complicada cuestion por cuanto se enfrenta a las
propias demandas de los familiares (y muchos de los usuarios), que buscan constantemente el apoyo
que supone la red de atencidn y ayuda a la rehabilitacién de las personas con enfermedad mental, y
demandan la creacidn de los recursos adecuados para que esas personas con enfermedad mental
tengan la atencién necesaria cuando sus cuidadores informales no estén. Tira y afloja entre una etapa
en la que suele primar la sobreproteccién de familias que en ocasiones ralentizan el proceso de
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autonomia de los usuarios (evidentemente, cada caso particular tendra sus caracteristicas), y otra en la
que, ante la evidencia de que esa autonomia no es posible, se exigen soluciones para que las personas a
su cargo sigan estando ligadas a la red de atencién cuando sus cuidadores no puedan hacerse cargo de
ellos (las residencias como solucidn, principalmente), reforzando esa “institucionalizacion”.

El proceso corre paralelo a lo que los profesionales consideran que son unos objetivos
sobredimensionados en lo que a la rehabilitacion e integracidn se refiere, que procura que los procesos
se eternicen (personas con enfermedad mental en rehabilitacién permanente) y, ademas, los usuarios
tiendan a estar mas abandonados (en el sentido de peor atendidos en relacion a lo que resulta mejor
para su rehabilitacién e integracidn) a pesar de esa institucionalizacidn.

“Si nos planteamos la realidad de la rehabilitacion en nuestros centros, la realidad de la rehabilitacion
para ellos ahora es estar en rehabilitacion todo el tiempo, es decir, que no...no les damos la posibilidad
de...de terminar ese proceso sino que la rehabilitacion se estd convirtiendo en los centros ahora un poco
en estar siempre en rehabilitacion

- Yo siempre les he dicho a los usuarios que si llegan a cumplir todos los objetivos tal cual se plantean les
podemos llevar a la casa real como jefe de protocolo porque yo no tengo ese nivel de AVDs, yo no tengo
ese nivel de habilidades sociales ni tengo ese nivel de autocontrol...

- Claro, claro

- Ajé

- ....entonces, que muchas veces es una cosa como decir “si lo conseguis”...y como nunca se llega a esos
estdndares, claro, los procesos se eternizan

- Claro.”

(GT Profesionales, Toledo)

“- Es obvio que tiene un impacto y que vas a priorizar qué usuarios van a requerir mayor atencion en
detrimento de aquellos que estdn en ese proceso de “yo no quiero rehabilitacion hasta que me echéis a
los sesenta y cinco”...

- Claro

- ...y ellos pierden en calidad de atencion, ¢ Por qué? Porque vas fundamentando las prioridades y dices,
bueno, este usuario ni siquiera tiene un diagndstico del centro...y si, aparte son los casos que mds tiempo
te llevan, los mds complicados, que exige una coordinacion intersectorial mucho mds amplia. Y el usuario
que va todos los dias, que tiene adherencia al tratamiento, adherencia terapéutica y tal, y que tiene
también objetivo de rehabilitacion... bueno, como estd estable hay un abandono, y eso es lo que pasa,
que los usuarios casi, del centro de rehabilitacion estdn aban... yo hablo de la realidad que vivo yo, estdn
mds abandonados que aquellos que estdn siendo atendidos en el medio y en el entorno.”

(GT Profesionales, Toledo)

En relacion a lo que consideran el sobredimensionamiento de los objetivos trazados, los profesionales
hacen hincapié en la falta de consenso en relacion a tales objetivos. Ya mencionamos anteriormente
como desde los técnicos de la rehabilitacion se ponia de manifiesto lo complicado de aunar las
demandas institucionales con las demandas de usuarios y familiares. En esa falta de acuerdo entre
cudles son los objetivos de integracién de usuarios y familiares respecto a los profesionales (como
representantes del “sistema”) descansan buena parte de las dificultades que provocan que los procesos
se prolonguen en el tiempo. A ello hay que sumar, a la luz de lo escuchado, las diferencias entre los
propios profesionales, que parecen librar una lucha interna entre el cumplimiento exhaustivo de los
protocolos y la adecuacién de los mismos a cada caso particular, con lo que ello implica de quiebra con
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los procesos oficiales y con la debida rendicion de cuentas. En este sentido, la pregunta que surge entre
los profesionales de la rehabilitacién seria algo asi como é¢por qué pedir a las personas con enfermedad
mental que cumplan con unos requisitos de integracion que seguramente no pediriamos a otro tipo de
enfermos, o incluso a personas sin aparentes patologias?

“Como nosotros trabajamos por la normalizacion es verdad que a veces, ahi se distorsiona un poco el
concepto de la normalizacidn, parece que todo el mundo tenemos que ser iguales, (No? Y...tampoco, por
eso ¢No? ¢Qué significa que un usuario esté integrado?

-Ya

- Claro

- ...es decir, queremos normalizar y luego...eso lo decimos muchas veces de nosotros mismos, que si
nosotros esperamos lo mismo de nosotros mismos. Pero qué esperamos de los usuarios, en cuanto a uso
de recursos...pues ninguno lo cumpliria ¢No? Es decir que...

- Claro...”

(GT Profesionales Toledo)

- “..ese tipo de criterios ¢ No? Es un poco, pues mira, no pasa nada, no ha cumplido con estos grados de
autocontrol pero a lo mejor su capacidad de adaptacion es mucho mds funcional en su entorno y él se
percibe...con una mejoria, ¢ Por qué no va a ser un alta? Pues no.

- No va a ser una mejoria porque no cumple esas expectativas institucionales pero si cumple unas
expectativas que le hacen funcionar, ser funcional en su entorno...”

(GT Profesionales, Toledo)

Al hablar de la ruptura del consenso a la hora de acordar los objetivos de integracion, los profesionales
hacen hincapié en las mencionadas situaciones en que los criterios de integracion estan alejados de las
necesidades individuales. Por un lado, por la confrontacién que observan entre los estandares
importados a la hora de establecer los criterios de tratamiento, rehabilitacion e integracion
(fundamentalmente se refieren a la linea iniciada por Liberman y que tanta presencia tiene en el sector),
y la necesidad de adaptarse a las peculiaridades locales, que en muchas ocasiones aconsejaran ser mas
flexibles con las “doctrinas Liberman”.

- “Moderador: Y decis, si no he entendido mal, que puede haber ciertos conceptos de lo que significa la
integracion ¢ No? éCudles serian las principales diferencias en esas concepciones de la integracion? Y
sobre todo, éen qué medida es diferente a lo que los propios usuarios y a lo que la propias familias
entiende por integracion?

- Pues mira, como ha dicho ella, lo que diga el libro, jeje

- jeje

- Lo que diga Liberman

- jaja

- Un poco los estdndares vienen por modelos que exportamos, realmente...no, es importamos...

- Importamos

- ...por modelos que importamos. Claro, la reforma psiquidtrica en Espafia se hace mucho mds tarde, la
psiquiatria comunitaria entendida como la entendemos ahora es muy novedosa y claro, en Castilla - La
Mancha en el 2000 se pone el primer plan de salud mental. Es decir, realmente lleva ¢ Qué? ¢ Nueve afios
el programa de salud mental?. Entonces todo lo importamos, todo lo importamos, jY no tienen nada que
ver! Es orientativo, a nivel conceptual puede ser muy prdctico, muy util, a nivel tedrico...pero la praxis es
otra cosa, es decir, nosotros deberiamos empezar a generar creacion cientifica, no cientifica porque yo
no estoy a favor de la evidencias... (...) ...aparte se utiliza siempre el concepto de integracion comunitaria
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siempre asociado a recursos. Absurdo. El concepto de integracion comunitaria es amplisimo y pasa por
todo lo que hace un centro de rehabilitacion.”
(GT Profesionales, Toledo)

Por otro lado por lo que entienden que deberia ser un proceso de integracion real (mas ajustado a las

Ill

necesidades y los condicionantes de cada usuario), frente al “manejo de recursos” y despliegue de
actividades que suele primar en los CRPSL. De nuevo podemos encontrar quiebras entre la necesidad
(enunciada por los propios usuarios y sus familiares) de que las personas con enfermedad mental estén
“ocupadas” y creen rutinas diarias para llevar mejor sus enfermedades, y la autoexigencia de los
profesionales en el sentido de que tales “ocupaciones” estén orientadas de la mejor manera posible
para que puedan ser provechosas en relacidon con el proceso de integracidn del usuario, y no como mera

forma de “pasar el tiempo” para no pensar en otras cosas.

- “Hay personas que no tienen enfermedad mental y optan por distintos planteamientos de vida, eso
también habria que respetarlo...

- Eso también

- Claro, eso es cierto

-...que no tiene que ser a la fuerza

- Si uno dice integracion... ¢Qué es integracion?éIrte a la comunidad, a.... tomar café con gente o
quedarte en casa viendo la tele?¢Eso es aislamiento? Oye, a lo mejor a mi me gusta pegarme las tardes
en mi casa viendo...yo qué sé, la telenovela

- jaja

-Ya

- Muchas veces, creo que ahi...

- Fallamos

- Que fallamos

- Si, metemos la pata hasta aqui

- Ahora haz esto, ahora lo otro y ahora lo otro...

- Queremos apuntarles a mil cosas...

- Es que no lo haces ni tu.

(...)

-...hay un curso de nosequé, hay que hacerlo é Pero por qué?

- jaja, cuantas mds cosas hagas mds integrados estdis

-....y a veces que a lo mejor tu estd integrado en tu casa, jeje, contigo mismo, con tu sofd, es que la
verdad...

- Claro.”

(GT Profesionales Albacete)

“Nosotros dijimos, dije vale, voy a hacer un estudio, un estudio un poco casero sobre eso que me piden y
nos tiramos el primer afios de integracion comunitaria estudiando ¢No? los casos, realmente el uso, y el
uso de la poblacion normalizada, realmente una media de la poblacion normalizada, qué uso hace. Y
claro, nos daba que nuestros usuarios, si nos cefiimos a usos de recurso estdn integrados en la
comunidad, se termind el problema. Claro, luego pasamos instrumentos de andlisis de la red social y ahi
se cae. Es que a mi, que un usuario utilice un recurso normalizado, estructurado...

- No te garantiza...

- ...no me garantiza que amplie su red social, absolutamente para nada. El puede llegar, sentarse, si es
de pintura pinta y cuando ha terminado el curso no ha hecho absolutamente, no ha tenido
absolutamente ninguna integracion social ¢ Por qué? porque tiene dificultades en habilidades sociales
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- uhm. Claro

- ...0 porque tiene dificultades en AVDs, o porque tiene un deterioro cognitivo o porque no le importa una
mierda la pintura, es decir, entre otras cosas. O porque su dindmica en el pueblo es distinta, es decir, hay
que entender las dindmicas de ciertas localidades. Hay dindmicas muy familiares, donde la red social es
muy reducida porque dices, sélo estd la familia. Vete a cualquier persona de ese pueblo, son dindmicas
exclusivamente familiares. Es que son 300 habitantes y todos son familia ¢ De donde voy a sacar yo
amigos? Es decir, son cosas tan absurdas y que se nos exigen a los profesionales que, que...”

(GT Profesionales, Toledo)

En esa misma linea de analisis, desde los profesionales se llega a cuestionar la importancia central del
trabajo como icono de la rehabilitacion y la integracién: éipor qué asumir en todos los caso que
rehabilitar e integrar equivale a trabajar? Si es necesario adecuar los objetivos de integracién a las
especificidades de cada caso, mantener la aspiracion de encontrar trabajo como maximo exponente o
meta final de toda rehabilitacién, puede constituirse en algo contraproducente para los usuarios cuyo
estado no permite una plena integracién en el mercado laboral, pero pueden dar pasos de otro tipo que
para su propio proceso de rehabilitacion no seran nada desdefiables. En este sentido, un
posicionamiento positivo y optimista por parte de los profesionales, que contribuya a reforzar la
autoestima y las ganas de superacion de las personas con enfermedad mental, no puede reforzar la
ilusiéon de la integracién laboral como Unica o maxima prueba de rehabilitacion, pues en esa ilusion
colectiva descansan buena parte de las desilusiones particulares.

- “Hay cosas que tiene que ver con cuestiones de indicadores de calidad y demds, pero hay otras cosas
que tienen que ver con la rehabilitacion. Todo el concepto de recuperacion, por ejemplo, estd pensado en
que el usuario — la definicion de Liberman, eh —y las revisiones que se estdn haciendo a que el
usuario...eh, para que esté recuperado es que tiene que trabajar, el discurso de la normalizacion éPor
qué todo el mundo tiene que trabajar? Es que es asi...

- Claro

-Si

- Es que de hecho no todo el mundo tiene que trabajar y no todo el mundo trabaja

- ...y no todo el mundo trabaja

- Entonces es...yo creo que si podemos escapar en cierto sentido de este tipo de imposiciones.”

(GT Profesionales Toledo)

Todas estas cuestiones, basadas en una vision mas critica de los procesos de rehabilitacion e integraciéon
de las personas con enfermedad mental (pero que tampoco desdefian los avances, debemos remarcar),
concluyen en dos aspectos a partir de los cuales considerar que estariamos en mejor disposicién para
afrontar la tarea.

En primer lugar, la necesidad de abordar la consolidacién de una mas fuerte y mejor definida “cultura
rehabilitadora” entre los profesionales, especialmente entre los de menor grado (seglin apuntan,
principalmente desde la posicion de los coordinadores). De nuevo nos enfrentamos a la premisa de
aunar objetivos, establecer prioridades y consensuar protocolos de coordinacién, al tiempo que se
intenta atender las especificidades que aconsejan tratamientos mas individualizados.
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“También reivindicaria que a muchas personas se les exija desde este punto de vista mds cualificacion o
mds impregnacion de lo que es la filosofia rehabilitadora.”
(GT Profesionales, Albacete)

En segundo lugar, procurar mayores dosis de “autodeterminacion” del usuario, en el sentido de que
éste tenga la posibilidad de participar mas en las decisiones que atafien a su propio proceso de
rehabilitacion. Tal cosa puede ser posible o no, pero no puede ser descartada desde el inicio, ni asumirse
como ldgica y habitual. Por ello, desde los profesionales se sefiala la necesidad de “aprender a escuchar”
a los usuarios, y a ser menos sobreprotectores y paternalistas con ellos.

- “Se procura recoger sus expectativas siempre

- Y cada vez mds, porque al principio siempre tendemos a “Esto, esto, esto” Ahora ya, poco a
poco...

- Escuchamos mds

- ...escuchamos mds, pedimos mds opinion, dejamos que ellos forme parte de su PIR

-Si

-Si

- Y yo no sé vosotros, también hay diferencias entre profesionales

- Claro, si

- Esto es lo que no se puede...

- Hay distintos estilos, los hay mds autoritarios y mds... no permisivos, sino mds centrados en la
personay...

- Yo creo que deberiamos tender mds a escucharlos, que el usuario nos dé los objetivos a donde
quiere llegar. Es decir, a lo mejor antes vienen y te dicen “No, es que quiero trabajar”, y para ti
es una expectativa... Como va a trabajar? Entonces... no tirar por la borda lo que el usuario te
estd diciendo y tu ves que es un objetivo que jamds se va a cumplir. Pero bueno, puedes
ajustarlo de alguna manera éno? O intentar que la persona vea que haciendo otro tipo de
cosas...u objetivos mds pequeidiitos. Porque claro, a veces las cosas que te dicen, comparado con
lo que ellos puedan llegar a ser... o “Que me quiero casar, formar una familia” y ni siquiera sale
de casa. Empiezas a tener relaciones, conociendo a compaiieros o... hay que llegar ahi, entre
usuarios y profesionales...

- Yo creo que se lo damos todo demasiado...”Oye, a ver si estds de acuerdo con esto que he
disefiado...” Como ellos normalmente no tienen iniciativa de decirtelo o los objetivos a veces no
son realistas, desajustados, pues nosotros se lo damos casi hecho “éEstds de acuerdo?” Muchas
veces ni se han enterado de la mitad de las cosas que les has dicho. Hay unos que si, otros que
no

-...tu se lo plantas, y yo creo que ahi debemos de aprender a escucharles

- Dejarles tiempo, yo creo que muchas veces queremos ir tan rdpido que no les dejamos a ellos
tiempo

-uhm, si

- A que valoren, que piensen, que digan lo que quieren. Y queremos que el primer dia que los
veamos tengan unos objetivos claros. “¢Qué esperas que te ofrezcamos, qué vamos a
consequir?” Claro....hay que estar siempre atentos a las necesidades que te va planteando esa
persona

- Hay que escuchar, claro, si. Tenemos que aprender mds a escuchar. No tanto hablar nosotros,
escuchar

- Si, eso también es un fallo
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- Porque a lo mejor, aunque sea...”Necesito comprarme unos zapatos”, que muchas veces no
damos importancia a lo que estd diciendo y realmente para ellos ir a comprarse unos zapatos y
que le apoyes (...) es mucho mds importante, es uno de los objetivos que tenemos que tratar.
No que consiga un empleo o tenga...pequefias cosas, y asi puedes ir ganando terreno con ellos.”
(GT Profesionales, Albacete)

“Los usuarios te lo transmiten, te dicen, que bueno “Tu sabrds pero yo de esto paso
olimpicamente”, es decir, que luego no respetamos sus derechos tampoco, derecho a la
autodeterminacion, en qué medida usuarios que tienen problemas ¢No? A la hora de... a nivel
cognitivo les damos esa opcion de autodeterminacion y a lo mejor nos pasamos, bien por
paternalismo, por una (...) de determinadas técnicas o de determinados objetivos, ¢ No?”

(GT Profesionales, Toledo)
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PARTE IV. CONCLUSIONES

Afrontamos el final del presente informe con la necesidad de recapitular y resumir una informacion
ingente y rica en matices. Para ello planteamos, de forma sintética, las que son lineas transversales que
recorren los discursos y argumentos analizados, que se constituirdn en objetivos prioritarios en
relacion con las politicas de intervencidn con personas con trastorno mental grave, asi como con sus
cuidadores formales e informales.

PROCESOS, ILUSIONES Y EXPECTATIVAS

Como ocurre con cualquier otro tipo de enfermedad, cada persona establecera una relacién distinta con
la misma en funcion de sus circunstancias personales, del momento de la vida en que se manifieste, de
su contexto familiar y territorial, de la manera en que evolucione la misma, etc. Por ello no podemos
englobar a todas las personas con enfermedad mental en un mismo saco, de igual manera que no
podemos pretender que el tratamiento y la relacién con personas que sufren una misma patologia sea
el mismo, sin atender a las mencionadas especificidades.

Partiendo de tal premisa, si estamos en disposicion de plantear algunos procesos que tienden a ser
comunes en funcidon de la fase terapéutica en la que se encuentra la persona con trastorno mental (fase
previa, intervencidén o seguimiento), que en la mayoria de los casos resultan sintomaticos de la manera
en que las personas con enfermedad mental, su circulo mds cercano y el conjunto de la sociedad,
interpretan y se relacionan con enfermedades de este tipo. Asi, en relacidon con la manera en que los
usuarios se acercan y emplean la red de Salud Mental de Castilla-La Mancha, cabe destacar dos
aspectos.

En primer lugar, que aun existen importantes barreras para la aceptacion normalizada de la enfermedad
mental, tanto a nivel social como personal, que provocan que en determinados casos el acercamiento a
la red de Salud Mental no se realice con la rapidez y la naturalidad que requeriria un adecuado
tratamiento preventivo y paliativo. Reticencias y temores que, segun explican los propios implicados
(tanto personas con trastorno mental como sus cuidadores formales e informales), parecen agudizarse
en zonas rurales como son las que caracterizan a buena parte de Castilla-La Mancha. En cualquier caso,
el avance en la supresidn de estas reticencias es palpable, aunque conviene seguir poniendo el dedo en
la llaga para reducirlo a su minima expresion.

En segundo lugar, que en lo que respecta a la red de Salud Mental, los recursos que tienen que ver con
los procesos de rehabilitacion, con la FSCLM como institucion que abandera los mismos, son percibidos
por sus usuarios no sélo como complemento perfecto para los tratamientos farmacoldgicos que
encuentran en psiquiatria, sino como auténtico eje sobre el cual sustentan la mejora de su calidad de
vida en relacién con la convivencia con la enfermedad mental. Fundamentalmente porque suponen un
recurso que, desde sus percepcién y en lineas generales, podriamos denominar “mas amable” que el de
psiquiatria, en buena parte por la relacién cercana que establecen y mantienen con la mayoria de los
profesionales del sector (presencia y cercania como elementos mas destacados). Pero también, no
podemos obviarlo, porque el tratamiento psiquiatrico y farmacoldgico se da por hecho (sin él, el resto
no tiene sentido), mientras que los recursos que aporta la FSCLM suponen un apoyo relativamente
nuevo, que ofrecen nuevos horizontes y esperanzas.

Esos nuevos horizontes provocan que las posibles reticencias iniciales ante el acercamiento a los
recursos de la Fundacion (qué dirdn, con qué tipo de personas me juntardn, etc.) tiendan a
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transformarse en ilusiones que, bien manejadas, contribuyen al proceso de rehabilitacion de los
usuarios. A la cabeza de tales ilusiones se encuentra, sin duda alguna, el hecho de sentirse (en muchos
casos por primera vez) entendidos, escuchados, arropados. En contextos como los CRPSL encuentran la
comprension y cercania que propicia un sentimiento de pertenencia e identidad nuevo para muchas de
las personas con enfermedad mental. En tales espacios no se sienten “raros”, ni observados, ni
juzgados... A partir de tal percepcion, el riesgo implicito se lee perfectamente entre lineas: en muchos
casos ese refuerzo de su identidad se apoya exclusivamente en su condicion de personas con
enfermedad mental que por fin se encuentran a gusto entre iguales (“mi gente”), y no tanto en su
condicion de individuos cuya integracion social debe ser tan natural como la de aquéllos con cualquier
otro tipo de problema de salud; es decir, que el propio proceso y contexto a partir del cual las personas
con trastorno mental comienzan a pasar de los temores a la ilusién se constituya en el germen de cierto
aislamiento social, no sélo cimentado en el estigma percibido sino también en una tendencia a crearse
una burbuja de proteccion ante lo ajeno.

La relacidn con los recursos de rehabilitacién en funcién de la fase terapéutica del usuario también nos
permite percibir un proceso que juega con la tensidon entre la mencionada ilusién ante nuevos
horizontes y nuevas salidas, y el choque con la realidad que supone ser progresivamente mds consciente
de las dificultades que implica la integracion social cuando padeces una enfermedad mental grave. Ello
se traduce en una evolucién de las expectativas de buena parte de los usuarios, que sin duda deben ser
tenidas en cuenta a la hora de encarar sus procesos de rehabilitacion e integracion.

Estando el trabajo a la cabeza de los deseos, expectativas y demandas de las personas con trastorno
mental grave en su conjunto, lo cierto es que la ilusién en torno a la consecucidn de tal objetivo, sin
dejar de existir, se modifica de forma importante a lo largo del proceso terapéutico de los usuarios.
Principalmente porque progresar en el proceso de rehabilitacidon, que supone también avanzar en la
percepcion y asimilacién de todas las dificultades que implica la integracién social, provoca en no pocos
casos algunas variaciones en las prioridades de buena parte de las personas con enfermedad mental.
Asi, frente a la idealizacion que supone la completa integracion laboral en las fases previas de los
procesos de rehabilitacion (alimentada también por el contexto), en fases mas avanzadas, seguramente
influidas por el proceso vivido y la edad, podemos encontrar posturas que, sin restar importancia a tal
integracion laboral (en muchos casos mas desde una perspectiva meramente ocupacional), priorizan
aspectos como la capacidad de relacionarse con el entorno (poder mantener una conversacién de forma
natural, poder atender las rutinas diarias, poder compartir el ocio...), como etapa previa y esencial sin
cuyo cumplimiento la existencia de cualquier otra expectativa puede llegar a resultar contraproducente
para el proceso de rehabilitacién.

Por su parte, los cuidadores informales (en general los familiares) de las personas con enfermedad
mental encuentran en los recursos de la red de Salud Mental y Rehabilitacion una ayuda hasta hace
poco insospechada, que les “alivia” y reduce la “carga”. Por ello, en términos generales sus expectativas
tienden a circunscribirse al terreno de la ayuda instrumental, al cuidado puntual e inmediato de los
familiares a su cargo, y a la garantia de que existan suficientes recursos de apoyo para el momento en
que ellos falten o no puedan hacerse cargo de las personas con trastorno mental grave. En definitiva,
que les ayuden a manejar y sobrellevar mejor un problema ante el que nadie se siente preparado, que
resulta tremendamente desconocido, y frente al que toda ayuda parece poca.
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LA CARGAY LA CULPA

La conviccién de vivir en una sociedad que no entiende la auténtica realidad de las enfermedades
mentales, y la “burbuja” en que se constituyen los centros de dia y diversos recursos de la red de Salud
Mental, asi como unos circulos familiares tendentes a la sobreproteccidn, provoca que el sentimiento
general de las personas con trastorno mental grave gire en torno a la sensacién de aislamiento.

Lo que conviene destacar es que si bien es cierto que el contexto social y la generalizacidon de un estigma
aln no superado otorgan suficientes elementos a partir de los cuales poder explicar esta tendencia al
aislamiento, existe un importante componente de voluntariedad (que algunos llamardn inevitabilidad, a
modo de profecia autocumplida) en la manera en que se articula ese aislamiento. Evidentemente, poco
se puede objetar a personas que llegan a sentirse derrotadas por una incomprension social (incluso
entre los circulos mas cercanos) que deriva en la necesidad de apartarse de las miradas incdmodas y los
dedos que sefialan por la espalda; pero resulta esencial tener en cuenta la realidad de estos procesos de
autoaislamiento, pues sdélo intentando vencerlos se logrard otorgar mayor visibilidad a los problemas
asociados a la enfermedad mental.

En este sentido, es muy importante comprender que los procesos de voluntario aislamiento de las
personas con trastorno mental grave tienen origen, en buena parte de los casos, en el sentimiento de
culpa que arrastran a lo largo de todo su proceso terapéutico. Culpa sustentada sobre la conviccidn de
ser una carga para sus familiares y otros cuidadores informales, de que todo el mundo estd pendiente
de ellos, de ser dependientes, de que resultan una presencia incbmoda para su circulo mas o menos
cercano, incluso de que sus cuidadores formales (profesionales formados para ello y cuyo objetivo no es
otro que el cuidado y rehabilitacién de personas como ellos y ellas) estdan mas pendientes de ellos y ellas
de lo que querrian, o de lo que necesitan. Sobre tales convicciones, sin duda multiplicadas por el hecho
de que la sociedad no se muestra especialmente paciente y comprensiva con las personas que padecen
enfermedades de este tipo, descansa la intencién de “no molestar” que no es otra cosa que el primer
paso del mencionado aislamiento.

Sin duda la familia desempefia un papel muy importante en estos procesos, y es evidente que el
sufrimiento y la preocupacién que impregna al nicleo mas cercano a los casos de enfermedad mental
grave, junto al desconocimiento que aun se tiene de estas enfermedades, marcan de forma esencial el
“clima” que acompafiard al proceso de rehabilitacién, fundamentalmente en los primeros afos del
mismo. Las personas con trastorno mental grave son perfectamente conscientes de que sus cuidadores
informales (padres, madres, hermanos, hijos) lo pasan mal, y ello multiplica el propio sufrimiento y el
sefialado sentimiento de culpa, como si la situacion fuera fruto de su responsabilidad o incluso de su
voluntad.

No resulta facil aceptar y entender un caso de enfermedad mental grave en el seno de la propia familia,
del circulo mds cercano. Incluso una vez aceptado, y sin dudar de la maxima implicacion y mejor
predisposicion de los actores en juego, los cuidadores informales asumen que enfermedades de este
tipo “hipotecan” su vida, exigiendo una dedicacién y abnegacion que limita cualquier tipo de desarrollo
personal al margen del cuidado de la persona a su cargo.

Tal conclusién resulta facilmente comprensible en funcidn de lo complicado de “naturalizar” o
“normalizar” enfermedades de este tipo en una sociedad que aun parece poco formada al respecto v,
salvo en los casos en los que su presencia afecta al nicleo mds cercano, asume la enfermedad mental
como algo ajeno, extrafio y de dificil comprension. Pero, como sefialan muchos técnicos y cuidadores
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formales, la misma asuncidon camina en el filo de la navaja que puede suponer el que derive en una
excesiva tendencia a la sobreproteccidn, el aislamiento (una vez mas) y, por todo ello, la anulacion del
necesario empoderamiento de personas que también necesitan participar de la forma mas auténoma
posible (evidentemente, habrd casos y casos) de su proceso de rehabilitacion e integracion.

ESTIGMA ESTRUCTURAL Y ESTIGMA INTERNALIZADO

Muchos de los aspectos sefialados provocan la mencionada tendencia a la “invisibilidad” aparente de la
enfermedad mental, pero conviene hacer especial hincapié en la manera en que se manifiesta el
“estigma” en torno a este tipo de trastornos, pues condiciona no sélo esa invisibilidad, sino que recorre
transversalmente todas las cuestiones relacionadas con la enfermedad mental en funcién de sus
distintas caras.

En primer lugar, resulta evidente que existe un estigma estructural y generalizado, fundamentalmente
basado en el desconocimiento, la falta de empatia, la desinformacién y el temor a lo desconocido. La
enfermedad mental arrastra afos de “mala prensa”, que la asocia a episodios de violencia y
marginalidad, al tiempo que le atribuye un universo simbdlico que la aleja de lo que popularmente se
interpreta como una enfermedad “normal”, como el resto de enfermedades. Frente a patologias
directamente asociadas a cuestiones fisicas o bioldgicas (que todo el mundo “entiende”), lo que ocurre
“en la cabeza” resulta mucho mads extrafio y ajeno, y llega a encuadrarse entre las consecuencias de
personalidades particulares, “formas de ser”, e incluso actitudes voluntarias (consumo de determinadas
sustancias, pasajes de rebeldia juvenil, etc.).

Para superar este estigma estructural falta mucha informacién y formacion social al respecto (en
muchos casos también mucha predisposicién), y tal proceso se interpreta como de largo plazo. En
relacion a esta cuestidn, los actores directamente implicados (personas con trastorno mental,
cuidadores formales e informales) sefialan dos aspectos esenciales: la importancia de una sensibilizaciéon
social a todos los niveles; y la importancia de los medios de comunicacién, cuyo papel ponen en tela de
juicio en base a lo que consideran es un ejercicio de desinformacion fundamentada en el
sensacionalismo y la crénica de sucesos (asociar la enfermedad mental, de forma directa y casi
exclusiva, a los episodios de violencia en los que se pueden ver envueltas algunas personas con
trastorno mental... y otras que no). En definitiva, la necesidad de dotar de auténtico contenido a la
palabra “sensibilizacion” respecto a la enfermedad mental, de extenderla a todos los estratos sociales
atendiendo a las caracteristicas de los mismos, de cuidar de manera profesional los canales a partir de
los cuales se transmite, y de elegir a los actores verdaderamente legitimados para llevar a cabo tal labor.

Lo que resulta mas sorprendente es que el estigma estructural del que venimos hablando también
afecta a los propios familiares de las personas con enfermedad mental y a los profesionales del sector
de la Salud Mental y la Rehabilitacion. Y esto es algo que reconocen los propios protagonistas, en un
ejercicio de auto responsabilizacion (aunque la culpa individual parezca diluirse en el colectivo) que,
sobre todo entre los familiares, tiende a situarles en una tesitura de mayor comprensién respecto a las
incomprensiones externas (“yo tampoco entendia esta enfermedad”, “yo también tuve dudas”).

Como parte de una sociedad bastante desinformada en relacién a la enfermedad mental, los familiares

que se han encontrado con casos cercanos de trastorno mental parten de la misma situacién de
confusién y desconcierto ante lo desconocido que podria mostrar el resto de ciudadanos. En este
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sentido, la proximidad con la enfermedad mental les ha curtido, y la evolucidn personal que
experimentan a lo largo de su historia de vida es evidente.

Mads preocupante (aunque igual de importante) es el reconocimiento de parte de los profesionales de la
rehabilitacién de la existencia de ciertos niveles de estigma incorporado a la profesién. Lo cierto es que
suelen derivar tal situacion a la rama “medicalizada” de la Salud Mental (psiquiatras con escasa empatia
con los pacientes y con poco respeto por las bondades de un enfoque psicosocial de la rehabilitacidn, asi
como por la profesionalidad de sus técnicos) y a un Sistema Sanitario que sigue situando la salud mental
a la cola de la salud general (servicios de Atencidn Primaria escasamente preparados para la deteccidn
prematura de trastornos mentales, deficientes derivaciones a servicios especializados, etc.). Sélo en
cuestiones relativas a los términos en torno a los cuales ha de establecerse la “cultura rehabilitadora”
parecen asumir los profesionales de la rehabilitacion formar parte de ese estigma estructural que tanto
dafio hace a las personas con enfermedad mental.

Como ya apuntamos, buena parte del estigma descansa en lo que parece ser una tendencia implicita a la
responsabilizacion de la persona con trastorno mental grave de las patologias que sufre y las
consecuencias que implica, como si hubieran podido evitar ser objeto de su enfermedad. Este
planteamiento no es ajeno a las personas con trastorno mental, que pueden llegar a vivirlo desde el
tormento que causan las incertidumbres sobre las propias posibilidades de manejar la enfermedad, la
falta de autoestima, y la observacién del sufrimiento y la incomprension en su circulo mds cercano. Por
tanto, estigma estructural que retroalimenta el mencionado sentimiento de culpa y que, ademas, dota
de sentido a otro tipo de estigma, que es el que experimentan las propias personas con enfermedad
mental: el estigma internalizado o autoestigma, basado en la autoculpabilizacién, el aislamiento, y la
asuncién de la incomprensidn (no somos todos iguales y hay que aceptarlo, como dicen en uno de los
grupos realizados).

INTEGRACION Y REHABILITACION

Para las personas con enfermedad mental, asi como para sus cuidadores formales e informales, la meta
de todo el proceso de convivencia con la enfermedad no serd otra que la mejor rehabilitacién posible, y
la integracion en una sociedad que aun no parece del todo preparada para ello. La cuestion esencial,
que ademas resulta palpable a partir de lo desarrollado a lo largo del informe, es que no todo el mundo
implicado parece entender lo mismo por ambos conceptos, lo cual condiciona el acercamiento y la
relacién entre los agentes implicados, y provoca tensiones en la confrontacidn entre las politicas
institucionales y los procesos individuales.

Existe una linea que recorre transversalmente todas las cuestiones relativas a la rehabilitaciéon y la
integracidn, en ocasiones de manera velada, otras veces de forma muy explicita. Es la que tiene que ver
con la conviccion de que se tienden a generalizar estrategias de rehabilitacion cuando los procesos se
viven de manera individual y las circunstancias personales, familiares, territoriales, sociales y culturales,
condicionan de manera esencial la forma en que cada persona con trastorno mental grave puede y debe
encarar su rehabilitacion. En este sentido, es evidente que se produce un desencuentro entre la
necesidad de establecer los protocolos necesarios para poder sistematizar y trabajar en red, y la de
considerar cada caso de forma individualizada, pues lo que vale para uno, o lo que vale para muchos, no
tiene por qué valer para todos.
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Tension entre las metas de largo plazo, en muchas ocasiones consideradas como utopias perjudiciales
para que los procesos de rehabilitacién avancen paso a paso, sin saltarse etapas ni provocar fatales
frustraciones entre quienes no “avanzan” como preveian, y las de corto plazo, en no pocas ocasiones
protagonistas de las principales demandas de las personas con enfermedad mental y sus familiares:
ayudas instrumentales, terapias ocupacionales, compaiiia, atencion, consejo profesional... En definitiva,
ayuda para poder avanzar, al ritmo quesea o que se pueda, y sin obcecarse con un futuro que tiende a
intuirse incierto.

A la cabeza de esas metas de medio y largo plazo, y constituyéndose en el auténtico icono de la
integracion, se situa el trabajo. Resulta habitual que ante la pregunta de “équé significa estar integrado
y como se consigue?”, las personas con trastorno mental sefialen al trabajo como el elemento que lo
propicia, seguido (a una distancia importante), por la vivienda y la constitucion de una familia propia.
Objetivos que implican una expectativa de autonomia total, que propiciaria liberarse de la culpa que
provoca la dependencia de la familia.

El trabajo, sobre todo en las primeras fases terapéuticas, se antoja un objetivo alcanzable y definitivo, a
pesar de que buena parte del entorno social y personal (por no hablar del propio mercado laboral)
emiten continuos mensajes en contra de tal idea. También existe una visién mas desencantada desde
personas con trastorno mental cuyo proceso personal con la enfermedad viene de mas lejos y pueden
haber experimentado, en mayor o menor grado, esa “integraciéon” en el mercado laboral: no estamos
preparados para integrarnos en un mercado que no estd dispuesto a hacer el esfuerzo de aceptarnos, no
podemos sequir el ritmo que se requiere, no podemos subsistir con lo que nos pagan, etc.

Por supuesto que el trabajo resulta un elemento esencial en el desarrollo y en la integracion de
cualquier persona, tenga una enfermedad mental o no. Y por supuesto que su valor va mas alla de la
mera capacidad de subsistencia a partir del sueldo, pues se constituye en un elemento de primer orden
en la construccién identitaria, mas aun entre personas con una marcada falta de autoestima, y que
necesitan sentirse responsables y duefios de sus rutinas para avanzar en sus procesos de rehabilitacion.
Por no hablar de que es un derecho en si mismo (el derecho al trabajo), que tienen como ciudadanos y
que debe ser respetado con independencia de que su situacion aconseje que se articule o adapte de una
u otra manera.

Lo Unico que conviene sefialar es que, a partir de tales convicciones, no parece conveniente fiar todo a
una Unica carta, la carta del trabajo como elemento necesario, y suficiente en la integracion de las
personas con trastorno mental grave, pues existen mads niveles de integracion, mas etapas de
rehabilitacion, y mas metas que alcanzar, que en si mismas pueden constituir pequefios logros cuya
visiéon de conjunto puede constituir un auténtico “éxito” tanto para los usuarios como para sus
cuidadores formales e informales (de nuevo, una vision mas individualizada de procesos que tienden a
generalizarse). Y con ello no queremos sefialar que los profesionales de la rehabilitacidon sean los tnicos
y maximos responsables de que la visidn del trabajo como meta Unica pueda truncar metas “inferiores”,
pues lo cierto es que el clima instalado en tal sentido responde al imaginario colectivo que conforman
todos los agentes implicados, personales o institucionales.

Frente al trabajo, existe un discurso emergente que destaca la importancia central del ocio como
espacio esencial de integracion, pues propicia las relaciones y la socializacidn informal que quizds en
otros contextos no se produce. Espacio y momento para romper muchas barreras y buena parte del
aislamiento, para conocer otras realidades y abrirse a un mundo que no suele ser excesivamente amable
con las personas con trastorno mental. En buena parte de las actividades de ocio encuentran
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precisamente los profesionales y técnicos las mayores dificultades para “manejarse” con los usuarios,
pero también muchos de los elementos que propician algunos de los avances mds evidentes para
determinados procesos de rehabilitacion. Por ello conviene resaltar en este momento la queja emitida
entre algunos técnicos en el sentido de que, en momentos de dificultad (como el actual, en referencia a
la crisis econdmica que sufrimos), son las actividades o recursos encuadrados en los espacios de ocio los
primeras que se suprimen, algo que da muestra de las prioridades de un sistema que muchas veces no
escucha a sus profesionales todo lo que debiera.

Como sefialan los profesionales, en la propia red de Salud Mental de la que forman parte se pueden
encontrar muchos de los elementos a partir de los cuales entender mejor por qué la integracién de
algunas personas con enfermedad mental no es todo lo buena que se desearia. Es palpable que en
Castilla-La Mancha se ha avanzado “mucho” (segun reconocen los protagonistas) en la atencion de los
trastornos mentales, y que las personas que los sufren cuentan con mds recursos que nunca para
afrontarlos de la mejor manera posible. Ello también provoca que los usuarios de la red de Salud Mental
tiendan a emprender procesos de rehabilitacion que mds que caminos enfocados a la integracidn social
parecen procesos de estancia en el manto de apoyo que les propicia la propia red. Es decir, que
estariamos ante un numero importante de usuarios institucionalizados, tanto como consecuencia del
temor que tienen ante la idea de dejar de pertenecer a una red que les acoge y apoya de forma
permanente (con lo que ello puede suponer como ruptura en su proceso para salir del aislamiento y
abrirse a otras opciones de integracion), como fruto de que ese mismo sistema que les protege, en
ocasiones, no ha alcanzado todavia los recursos o estrategias para otorgar progresiva autonomia a los
usuarios que lo requieran. Por supuesto que existiran personas con trastorno mental que no tengan mds
remedio que responder al perfil de usuarios institucionalizados, en base a su grado de deterioro; pero
otros quiza no tanto.

Precisamente una de las estrategias para evitar tal institucionalizacion, sefialada también de forma
explicita por los profesionales, sera el empoderamiento de los usuarios. Empoderamiento ante los
profesionales de la rehabilitacién y ante sus propias familias, como proceso a través del cual las
personas con enfermedad mental estarian en disposicién de ser mas autdonomas y de participar mucho
mas de todas las cuestiones y decisiones relativas a su proceso de rehabilitacion e integracién, dejando
de ser meros espectadores de su propia enfermedad, inmersos en un circulo (cémodo por lo general) en
el que parece que las decisiones, los objetivos, las metas, y los pasos necesarios para conseguirlos, ya
estan tomados de antemano.

LOS PROFESIONALES DE LA REHABILITACION Y EL TRABAJO EN RED

Entre los profesionales, como es légico, encontramos una perspectiva mucho mas centrada en aspectos
técnicos de la rehabilitacion y el funcionamiento de la red de Salud Mental de Castilla-La Mancha, pero
también un discurso plagado de reivindicaciones laborales (cuando menos dudas sobre el adecuado
funcionamiento de determinados mecanismos de trabajo en el sector).

En relacién con el trabajo en red, esencial para aprovechar de la mejor manera los recursos disponibles
y atender adecuadamente a los usuarios, la percepcion general no parece ofrecer excesivos motivos de
alarma. Pero existen dos aspectos sefialados como puntos débiles que conviene tener en cuenta, no
s6lo como elementos a mejorar en si mismos sino, mas bien, como sintomas de determinadas formas de
entender el trabajo en Salud Mental.
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Por un lado se alude a algunos problemas en relacion con la coordinacién del trabajo en red (linea de
flotacion del mismo, por otro lado), aunque tales problemas se interpretan mucho mas acuciantes en la
“confrontacién” entre el dmbito mas sanitario de Salud Mental (psiquiatria) y el area de Rehabilitacion
en el que se situaria la Fundacién. Es decir, que al mismo tiempo que entre los profesionales de la
rehabilitacién parece existir un entendimiento bdsico a la hora de trabajar de manera coordinada,
emerge un discurso que incide en que precisamente esa labor que realizan no es del todo entendida ni
aprovechada por una red de Salud Mental que en ocasiones no facilita la coordinacién tanto como seria
necesario, ni entiende la necesidad de trabajar de manera conjunta y complementaria. Y ello se
considera que deriva en que algunos usuarios puedan estar mas descuidados de lo que debieran, sus
procesos de rehabilitaciéon avancen de manera mas lenta de lo que podria, y existan importantes
lagunas a la hora de procurar la necesaria deteccién temprana de casos de trastorno mental grave.

Por otro lado se sefala que la manera en que se articula la coordinacién del trabajo en red, en
ocasiones, actla como lastre para la propia red. En este punto se refieren en concreto a los “protocolos”
necesarios para realizar el trabajo cotidiano y gestionar cada caso, que por lo general tienden a ser
interpretados como corsés que dificultan el avance, propician excesivas responsabilidades burocraticas
que impiden mayor contacto directo con los usuarios (no podemos dejar de sefialar que una de las
explicitas demandas de los usuarios incide en la idea de que muchos técnicos realizan excesivo “trabajo
de despacho”) vy, sobre todo, alejan de forma peligrosa la manera en que se concibe la gestion de la
rehabilitacion con la praxis de la misma y con la necesidad de procurar una mayor particularizacion de
los procesos. Como ya apuntamos, esencial tensién (que en si misma puede entenderse como una
contradiccion), entre la necesidad de sistematizar para poder coordinar el trabajo, y la aconsejable
flexibilidad que procure atender de la mejor manera posible a cada usuario.

Asociados a la manera en que se insertan los protocolos en el trabajo cotidiano de los profesionales de
la rehabilitacion, surgen algunos aspectos que componen parte de las reivindicaciones laborales de
estos profesionales: la necesidad de atender una gran cantidad de protocolos y de “rendir cuentas”
provoca un nivel de ocupacion tal que, unido al propio desarrollo diario del trabajo directo con los
usuarios, procura un exceso de trabajo que hace que entre los técnicos se transmita la sensacidn
unanime de estar desbordados. Desbordamiento en relacidon con las tareas que ademds multiplica el
riesgo intrinseco asociado a una profesidn con un alto componente de implicacién emocional.

También a la sensacidon de desbordamiento y a los problemas de coordinacién se une otra de las
principales reivindicaciones laborales de parte de los técnicos del ramo. Nos referimos a lo que
entienden es una difusa diferenciacion entre algunos perfiles y competencias profesionales dentro de la
rehabilitacion. Cuando el trabajo desborda, muchos profesionales asumen su condicién de chicos o
chicas “para todo”, tendencia alimentada por la dificultad de un mercado laboral que se aprovecha de
jévenes sin salidas profesionales que se instalan en la precariedad que caracteriza al sector que nos
ocupa (como a otros muchos). Por decirlo de manera simple y en base a la idea que trasmiten los
propios profesionales: o te adaptas a las condiciones laborales que ofrece el sector (asumiendo la
flexibilidad y temporalidad de los puestos, el “baile” de responsabilidades, el trabajo por debajo o por
encima de la cualificacion, el reducido sueldo...), o te buscas otra cosa. Es evidente que este desajuste
entre perfiles profesionales repercute sobre los usuarios.

Como teldén de fondo de todos estos aspectos sefalados, entre los profesionales de la rehabilitacién
emerge de forma muy clara la conviccién de no sentirse reconocidos por un sistema y una red de Salud
Mental que, por otro lado, aprovecha de forma evidente los puntos fuertes de un perfil profesional
relativamente nuevo (joven, dindmico, creativo, con iniciativa). Reconocimiento que pasa por cuestiones
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salariales, pero no se queda ahi: frente al icono de la profesionalizacién en Salud Mental que
representan la psiquiatria, los profesionales de la rehabilitacion se sienten minusvalorados y en no
pocas ocasiones ninguneados, desde el momento en que asumen realizar una labor igualmente
profesional y esencial para que la red de atencidn a las personas con trastorno mental en Castilla-La
Mancha haya alcanzado el grado de desarrollo del que sin duda goza.

A PESAR DE TODO “NO NOS PODEMOS QUEJAR”

Para terminar es justo sefalar que, pese a todas las demandas, las carencias detectadas o las
posibilidades de mejora enunciadas, el tono general de los actores implicados (y fundamentalmente de
usuarios y cuidadores informales) es de amplia satisfaccion. Se intuye que Castilla-La Mancha esta a la
cabeza en lo que a recursos para el tratamiento y la rehabilitacién de los problemas de salud mental se
refiere y, sobre todo, se reconoce que la situacion actual es mucho mejor que antes: “estamos mejor
tratados, mas cuidados, contamos con mas opciones de formacidn y esparcimiento, trazamos caminos
de rehabilitacion e integracion con los que antes no contabamos”, etc.

En cualquier caso no podemos obviar que el planteamiento que incide en que la idea de que “no nos
podemos quejar” (siempre hay “otros peor”) se alimenta de un alto componente de agradecimiento vy,
por qué no decirlo, cierto temor a que vuelvan los complicados dias en que todos los recursos que ahora
existen para contribuir a la mejora de su calidad de vida (con FISLEM a la cabeza) no existian. Por tanto,
es momento de celebrar que el camino emprendido va dando frutos, de reforzar el compromiso para
mejorarlo, pero también de estar mas atentos que nunca para que las politicas de actuacién al respecto
tengan en cuenta las percepciones, expectativas y discursos latentes en torno a una red de atencion a
los trastornos mentales graves que aun tiene mucho margen de mejora.
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