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“Soy un ser humano, con todas las emociones y sentimientos que eso conlleva,
pero el estigma me impide abrirme a la gente”

El punto de partida: el estigma

El punto de partida para este articulo es el
concepto de estigma. Este término fue origina-
riamente usado para referirse a las imborra-
bles lesiones que presentaban por ejemplo
vagabundos o esclavos, tras ser agredidos con
objetos afilados y punzantes'?. Las manchas,
marcas o cicatrices resultantes llevaron a utili-
zar metaféricamente la palabra “estigma” para
hacer referencia a las personas consideradas
de alguna manera moralmente inferiores**. En
la actualidad, el estigma se define como “cual-
quier atributo, rasgo o trastorno que caracte-
rice a un individuo y lo haga inaceptablemente
diferente de la gente ‘normal’ con la que habi-
tualmente se relaciona, dando lugar a una
especie de sancién comunitaria”>®,

La experiencia del estigma y
la discriminacion

Los estudios realizados sobre el estigma
dejan claras algunas cuestiones’. Primero, no se
conoce pais, sociedad o cultura alguna en la

Maria

cual las personas con enfermedad mental sean
consideradas de la misma manera que las per-
sonas no enfermas. En segundo lugar, la calidad
de la informacién que tenemos es relativamen-
te pobre, ya que son muy pocos los estudios
comparativos entre paises o que analicen ten-
dencias a lo largo del tiempo. En tercer lugar,
parece haber conexién entre (l) las concep-
ciones erréneas que la poblacién general tiene
sobre la enfermedad mental (2) la busqueda de
ayuda por parte de las personas con enferme-
dad mental y (3) si se sienten capaces de reve-
lar y hablar acerca de sus problemas®. Siempre
que se investiga sobre el estigma aparecen las
experiencias centrales de la verglienza (que
sienten los pacientes) y la vivencia de ser cul-
pabilizado (por los demas). En comparacién
con otras circunstancias, la enfermedad mental
es la mis estigmatizante®'® (por lo que se
le ha denominado “el estigma extremo”ll).
Finalmente, el rechazo y la evitaciéon de la
gente con enfermedad mental son un fenémeno
universal'2,

* Traduccion realizada por Eskarne Zallo Atxutegi, MIR Il en el Hospital Psiquiatrico de Zamudio.
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Del estigma a la ignorancia,
el prejuicio y la discriminacion

La idea de estigma es necesaria para com-
prender las experiencias de exclusién social,
pero no es suficiente para captar la idea global,
ni para conocer los pasos practicos que han de
darse para favorecer la inclusién social. Para
tener una vision mas exacta del estigma, debe
considerarse como resultado de tres proble-
mas relacionados:
* El problema del conocimiento:
Ignorancia

* El problema de las actitudes:
Prejuicio

* El problema del comportamiento:
Discriminacién

Ignorancia: Hay datos suficientes para afirmar
que la mayor parte de la poblacién tiene un
escaso conocimiento sobre la enfermedad
mental, y que mucha de la informacién de que
se dispone es ademads incorrecta. Es necesario
transmitir una informacién mas util, tanto a la
poblacion en general como a grupos especifi-
cos (adolescentes) sobre las caracteristicas de
la enfermedad mental y dénde puede encon-
trarse ayuda'.

Prejuicio: el miedo, la ansiedad y la evitacion
son sentimientos comunes tanto en quienes no
sufren de enfermedad mental (en sus reaccio-
nes con los afectados), como en las que la
padecen. Estos ultimos anticipan que seran
objeto de discriminacién y rechazo, con lo que
se someten a lo que se podria denominar estig-
ma internalizado o “auto—estigma”.

Discriminacién: los estudios cientificos y el
mensaje de afectados y asociaciones de ayuda a
enfermos mentales dejan claro que discrimina-
cién arruina la vida de muchas personas con
enfermedad mental, dificultando el matrimonio,
el trabajo, la crianza de los hijos y en general, el
desarrollo la vida social. Deben llevarse a cabo
actuaciones especificas para reparar la exclu-
sién social de las personas con enfermedad

mental, asi como, partiendo del principio de la
equidad, poner en practica todas las medidas
legales de apoyo a personas con discapacidades
fisicas o psiquicas, como las previstas en la
Disability Discrimination Act britanica o Ley con-
tra la Discriminacién de Discapacitados'*. Para
afrontar estos retos, es necesario intervenir en
los siguientes niveles.

Actuaciones para apoyar a
los usuarios

El' empowerment (entendido como dar
poder y competencias) puede considerarse
lo contrario a la auto—estigmatizacién, por lo
que seria necesario desarrollar y apoyar
financieramente politicas encaminadas a dotar
de empowerment a los individuos con salud
mental, como pueden ser:

* Participacién de los pacientes en la en la
formulacidon de planes de cuidado y planes
de intervencioén en crisis

* Utilizacion de las técnicas cognitivo—con-
ductuales para erradicar el auto—estigma

* Valoraciones periddicas de la satisfaccion
de los consumidores con los servicios

* Creacion de servicios dirigidos por y para
usuarios

* Desarrollo de la figura del par (paciente)
mentor en los servicios de salud mental

» Campaias para fomentar en las empresas
una valoracién positiva de las personas con
enfermedad mental como trabajadores

* Participacién de los pacientes en el trata-
miento y en la evaluacién e investigacién
sobre los servicios de salud mental

Actuaciones para apoyar a
los enfermos y sus familias

Una adecuada asistencia a los pacientes, a
sus cuidadores y a los miembros de su familia
requiere algunos cambios:
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ACTUACION

QUIEN

Desarrollar nuevas formas de presentar el
diagnéstico.

Personal especializado en salud mental.

Elaborar material informativo para las familias
explicando las causas, naturaleza y tratamientos
de los diferentes tipos de enfermedad mental.

Personal especializado en salud mental, clien-
tes y familias.

Aportar informacion real que contrarreste los
mitos sobre la enfermedad mental.

Personal especializado en salud mental.

Desarrollar y presentar las experiencias de
enfermedad mental de manera que no ofendan
a otras personas.

Personal especializado en salud mental y gru-
pos de clientes.

Actuaciones para apoyar a
las personas con enfermedad
mental en el trabajo

Algunos pacientes con enfermedad mental
necesitan condiciones de trabajo flexibles. Al
igual que se realizan adaptaciones para los dis-
capacitados fisicos, las personas con discapaci-
dades derivadas de enfermedades mentales
pueden también necesitar los llamados “ajustes
razonables” previstos en la Ley contra la Dis-
criminacién de Discapacitados. En la practica
esto supondria tomar medidas como:

* Ofrecer a personas con dificultades de
concentracion un lugar de trabajo silencioso
con menores distracciones y areas de
descanso.

* Supervisar (o aumentar la frecuencia de la
supervision) de los trabajadores para facili-
tar feedback y orientacién sobre cémo rea-
lizar el trabajo.

* Permitir el uso de auriculares para dismi-
nuir los ruidos y sonidos que provoquen
distraccion.

* Flexibilizar el horario de trabajo para que el
paciente pueda acudir a las citas médicas o para
que desarrolle su actividad laboral exclusiva-
mente en los momentos en que no se vea afec-
tado por los efectos sedativos de la medicacion.

* Proporcionar un supervisor externo que
apoye y oriente al trabajador y medie entre
él y la empresa.

* Creacion de una figura de amigo/mentor
dentro de la empresa que aporte apoyo y
asistencia al trabajador afecto de enferme-
dad mental.

* Definir con claridad la identidad de cada
uno de los trabajadores, el contenido de
cada tarea y la persona o personas a las que
se les asignan, con el fin de facilitar la
adaptacion a los trabajadores con dificulta-
des para manejar situaciones ambiguas o
poco claras.

* Podria ser necesario modificar la normativa
laboral ampliando los periodos legales de
baja para las personas que puedan perma-
necer enfermas durante periodos prolon-
gados.

» Contemplar periodos de aclimataciéon mas
gradual, por ejemplo con més tiempo para
finalizar las tareas, para quienes se reincor-
poren al trabajo tras un largo periodo o
tengan dificultades cognitivas.

* Mejorar el concepto sobre la discapacidad
en el lugar del trabajo para reducir el estig-
ma y fundamentar todas las demas modifi-
caciones propuestas.
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* Liberar a los trabajadores con enfermedad
mental de las tareas que les resulten per-
turbadoras siempre que no sean esenciales
en su funcién dentro de la empresa.

* Para compensar los periodos en que por
enfermedad aguda sea imposible trabajar,
contemplar la posibilidad de acumular horas
extras o de disfrutar de permisos sin sueldo.

Actuaciones necesarias a nivel
local

Proponemos las siguientes iniciativas para
fomentar la inclusion social de las personas con
enfermedad mental en las comunidades locales
o en los servicios sanitarios o sociales:

ACTUACION

QUIEN

Designar a responsables de aumentar la accesibili-
dad a tratamientos psicolégicos para mejorar los
aspectos cognitivos, la autoestima, la confianza y el
funcionamiento social.

Responsables designados y servicios de salud
mental, incluidos los profesionales y servicios no
oficiales.

Demostracién del reconocimiento de que la expe-
riencia de la enfermedad mental convierte a los
pacientes en “expertos” en ella, por parte de los
trabajadores sanitarios y sociales, mediante el esti-
mulo y el apoyo en materia de contratacién y poli-
tica de personal.

Atencién primaria y servicios de salud mental.

Garantizar que las personas con enfermedad
mental y las empresas reciben una informacién
adecuada sobre sus derechos y obligaciones segiin
la normativa contra la discriminacion de los disca-
pacitados, incluidos las modificaciones legislativas
que se produzcan.

Servicios de salud mental, asociaciones empresaria-
les, organizaciones legales y otros organismos de
apoyo a los pacientes.

Estimular y apoyar el cumplimiento de los derechos
de los usuarios desde los dispositivos de salud men-
tal y las organizaciones de apoyo a los pacientes.

Dispositivos sanitarios y sociales, tanto oficiales
como no oficiales.

Incrementar el desarrollo, la evaluacién y la valora-
cion del impacto de las intervenciones antidiscrimi-
nacién centradas en grupos especificos, como esco-
lares, policia y profesionales sanitarios.

Departamentos de Educacion, policia, Servicios de
Salud y de Asistencia Sanitaria, asociaciones de
investigacion.

Facilitar a los trabajadores de salud mental, los
usuarios y los cuidadores datos reales sobre las
tasas de recuperacién de la enfermedad mental.

Organismos de formacion y acreditacién profesio-
nal; profesionales sanitarios.

Fomentar y apoyar que los usuarios de los servicios
de salud mental participen en las instituciones poli-
ticas locales y en cualquier otra iniciativa anti-estig-
ma y anti—discriminacion.

Asociaciones de usuarios.

Garantizar que la puesta en practica de los planes
asistenciales se negocien adecuadamente entre el
personal sanitario y los usuarios.

Servicios y responsables de salud mental.
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Actuaciones a realizar a nivel
nacional:

En términos de politica nacional, son nece-
sarios una serie de cambios que afectan a
ministerios, organizaciones independientes y
no gubernamentales, asi como a usuarios y aso-

ciaciones de profesionales para combatir, en el
largo plazo, la discriminacién individual y global
a través de un programa de accién coordinado
y multisectorial que favorezca la inclusion social
de las personas con enfermedad mental.

ACTUACION

QUIEN

Promover en el marco de los servicios de salud
mental un modelo social de discapacidad que
incorpore los problemas de salud mental (inclui-
dos los temporales), en términos de derechos
humanos, inclusién social y ciudadania.

Responsables de los servicios de salud mental, orga-
nismos de formacién y acreditacién de profesiona-
les y asociaciones profesionales.

Proporcionar a los medios de comunicacién datos
precisos sobre las tasas de recuperacion.

Medios de comunicacién escritos y audiovisuales.

Garantizar una financiacién adecuada para nuevos
programas de trabajo apoyado y una mayor dispo-
nibilidad de tratamientos psicologicos.

Ministerio de Sanidad.

Continuar divulgando la informacién sobre las leyes
contra al discriminacién de los discapacitados con
guias, anuncios, etc.

Ministerios de Sanidad y Hacienda;
Servicios de Inspeccion.

Encargar y elaborar una revision a los 10 afios de la
entrada en vigor, de la aplicacién y el impacto de la
ley para las personas con problemas de salud mental.

Departamentos gubernamentales, servicios asisten-
ciales en salud mental, empresas.

Intercambio con otros paises sobre la experiencia
legislativa en materia de discriminacion de los dis-
capacitados (incluyendo los estudios realizados).

Ministerio de Asuntos Sociales.

Adoptar y ejecutar la normativa internacional reco-
gida en las declaraciones y convenios vinculantes,
incluidas las iniciativas recogidas en la Declaracién
de Helsinki de 2005 sobre Salud Mental.

Legisladores, juristas, abogados, organizaciones de
discapacitados y asociaciones de consumidores,
investigadores.

Realizar auditorias sobre el cumplimiento de los
codigos de buena practica en materia de seguros.

Todos los organismos oficiales y no oficiales de salud
mental, servicios auditores, cuerpos de inspeccion y
regulacién, centros colaboradores de la OMS.

Reformar el sistema de ayudas sociales para maxi-
mizar los incentivos no coercitivos para las perso-
nas discapacitadas en condiciones de reincorporar-
se al trabajo.

Sistemas de prestaciones econémicas como ayuda
social; organizaciones de apoyo.

Cualquier nueva legislacion sobre salud mental
deberia incluir un principio de no discriminacién
que especifique claramente que las personas con
trastornos mentales posean, en la medida de lo
posible, los mismos derechos que otras personas
con otras necesidades.

Ministerio del Interior.
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Conclusion: Hacia la abolicion
de la discriminacion estructural

“Tras mi crisis de 1999, descubri que
los hospitales y la psiquiatria habian
cambiado en el sentido en que no sélo
se me informé de mi diagndstico sino
que participé en la elaboracién de mi
plan de cuidados; el secretismo que
habia conocido antes desaparecié con
aquellos grandes hospitales..”

Paul

A pesar de que hace casi un siglo que cono-
cemos que la discriminacién de las personas
con enfermedad mental es comdn y grave'®, se
ha avanzado poco en su inclusién social. Aun-
que existen indicios de que la actitud, especial-
mente hacia las personas con depresién, puede
estar mejorando'®!’, lo cierto es que la actitud
en Inglaterra hacia el conjunto de las personas
con enfermedades mentales se ha deteriorado
en los ultimos afios'®. La igualdad con otras for-
mas de discapacidad, y mas aun con los no dis-
capacitados, esta lejos de ser una realidad para
la mayoria de las personas con enfermedad
mental. Es esperanzador ver que el futuro pro-
grama de trabajo de la campafa SHIFT' lidera-
da por el Departamento de Salud britanico
trata de afrontar algunas de las areas claves en
materia de discriminacion'?, aunque los fondos
asignados al programa son escasos en compa-
racion con los de programas similares llevados
a cabo en Escocia y Nueva Zelanda®.

Puesto que todos los niveles personal,
social o laboral, se pueden ver afectados?"2,y
dado que algunas formas de exclusion social
(como un cuidado de la salud fisica mas preca-

rio) no parecer ser claramente intencionados,
el conjunto de la exclusién social a la que se
ven expuestas las personas con enfermedad
mental se descrito como una discriminacién
estructural®%,

Para favorecer la inclusion social de las per-
sonas con enfermedad mental serd necesario
poner en practica la misma determinacién poli-
tica que acometio la eliminacién de la exclusién
de las minorias étnicas en Gran Bretafa, con
medidas legales, sociales y culturales. Los pasos
descritos anteriormente en las Tablas [-3 son
una agenda de cambio, basada en la evidencia.
Aun mads importante es entender sistematica-
mente la experiencia de discriminacién real
que sufren las personas con enfermedad men-
tal %32y |a exigencia prioritaria de desarrollar
intervenciones a largo plazo que les ofrezcan
un amplio abanico de oportunidades de parti-
cipacién social, y el pleno ejercicio de sus dere-
chos bésicos como ciudadanos'?*. Todo ello
para acabar con la discriminacion tanto directa
como estructural de las personas con enfer-
medad mental.

“Al final del dia, sigo siendo una
persona.Tengo un buen trabagjo.
Salgo y me relaciono. Tengo una
familia. Es sélo una enfermedad.”
Emile
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