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EDITORIAL

Sin ti no soy nada. Participacion de usuarios en Salud Mental.

Mikel Munarriz Ferrandis’

Con un titulo asi de cursi, se pretende llamar la atencién sobre un tema cuya
importancia y consecuencias son el eje de este editorial: la participacién de los
usuarios.

Conviene empezar afirmando que la participacién de los usuarios es un de-
recho. Un derecho compartido con todos los ciudadanos y ciudadanas. En estos
tiempos en los que la distancia entre los grupos que ostentan el poder de decision
y la poblacion es tan grande, podemos comprender mejor qué significa ser privado
de este derecho por padecer una enfermedad mental.

A partir de aqui, hay que adelantarse en reconocer que el ejercicio de este
derecho estd, todavia hoy, mds cerca de una declaracién de intenciones de los co-
lectivos mds militantes, tanto en el mundo de los profesionales como en el de los
afectados, que de convertirse en una realidad efectiva. En la conocida metéfora
de la escala de implicacion ciudadana de Arnstein sobre la participacién que se
extiende en ocho escalones no superamos el nivel intermedio més cercano al for-
mulismo (1).

Lo que si que sobran son documentos oficiales que apoyan y recomiendan la
participacién como la Convencién de las Naciones Unidas sobre derechos de las
personas con Discapacidad (2), las sucesivas declaraciones de la Oficina Europea
de la OMS (3.4), las recomendaciones de la WPA (5) y la Estrategia de Salud Men-
tal del Sistema Nacional de Salud en el Estado Espaiiol (6).

También existen estudios empiricos sobre diferentes modalidades de partici-
pacion. Estos estudios, fundamentalmente descriptivos y cualitativos muestran que
la participacién es posible (alguien en algtin lugar la ha puesto en marcha), no dafia
a nadie y ofrece algunos resultados prometedores (7). Tanto si estos resultados
se miden con los criterios definidos por los investigadores (profesionales) como
estabilidad clinica, eficiencia o rentabilidad, como si se usan otros definidos por
los usuarios como vida autébnoma o empoderamiento (8). Disponemos también de
recomendaciones sobre como hacerlo (5, 9).

Con el objetivo de avanzar en el desarrollo de una participacién real y efecti-
va, nuestra asociacién ha efectuado algunos pasos. Se ha acrecentado la presencia
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del movimiento asociativo en todos los foros en los que participamos y de manera
ya habitual colaboramos en muiltiples escenarios de trabajo compartido, como en
la elaboracién de la Guia del Trastorno Bipolar (10). La Escuela de Salud Mental
incorpora en su Comité Académico a representantes de los usuarios y también estin
presentes en el elenco de profesores del Master de Rehabilitacion Psicosocial en
Salud Mental Comunitaria.

Como accién mds significativa y reciente, la AEN ha auspiciado, respetando
el protagonismo y el liderazgo del movimiento asociativo, una Guia de Participa-
cién de Usuarios (PARTISAM) que se encuentra ahora en fase de revisién y cuya
redaccién ha sido encomendada a un Comité de personas con enfermedad mental
pertenecientes a diferentes colectivos, convocados por FEAFES.

(Qué podemos esperar del desarrollo de este proceso? Lo primero y princi-
pal es que crezca, que ascendamos peldafios en la escalera. Es evidentemente una
esperanza que confia en el progreso de la historia hacia la profundizacién de la
democracia, en la creciente vitalidad y presencia del movimiento asociativo, en los
paradigmas emergentes del empoderamiento y la recuperacién y en el conjunto de
ideales progresistas. Pero también, y esto conviene resaltarlo, en la importancia que
el capitalismo actual da a los consumidores, trasfiriéndoles opciones pero no poder
real, y que se concreta en todas las modalidades de libre eleccion de tratamientos o
de capacidad de “compra de servicios”. Y no va a crecer igual segin qué balance se
dé entre estos factores.

El proceso estd lanzado y el debate abierto. S que podemos anticipar algunos
puntos clave en este desarrollo.

Uno de ellos es el de la necesaria biisqueda de evidencia, de datos que nos
orienten, sin negar la parte de romanticismo que hay en el asunto. La cuestién aqui
no es la relevancia de la investigacién, sino quién decide qué investigar y cémo, qué
resultados buscamos o qué intervenciones incluimos.

También estd sobre la mesa el tema de la representatividad. Es cierto que el
movimiento asociativo de usuarios y allegados necesita crecer mucho y que un ele-
mento clave de la participacién es apoyar a las personas y a las asociaciones para
que se refuerce su voz. Pero no olvidemos que las asociaciones de profesionales
tampoco podemos arrogarnos la representacién mds alld que la del colectivo mds
militante o comprometido.

Hemos de ser conscientes que hablamos de participacién en todos los niveles
y ambitos. En la docencia y la investigacién al mismo tiempo que en la asistencia.
En los niveles de la politica general, pero también en la gestion de los servicios y, de
manera muy especial, en las decisiones relativas al propio proceso de recuperacion.
Un desarrollo desequilibrado entre niveles y dmbitos puede conducirnos a resulta-
dos indeseables.
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Se habla con frecuencia de la necesidad de capacitarse para la participacion.
Se sobrentiende que los que la necesitan son los usuarios. Y es verdad, pero tam-
bién lo es que los profesionales también vamos a tener que aprender a funcionar sin
angustia paralizante en los nuevos roles. Hemos de pensar que estamos, de verdad,
ante un nuevo reparto de la distribucién del poder en las relaciones.

Un asunto ilusionante es que, conjuntamente con los usuarios, vamos a poder
volver a explorar caminos que no nos son del todo desconocidos, pero que a veces
nos faltan fuerzas para transitar. Son planteamientos que nos resultan familiares
porque estdn en la base del funcionamiento comunitario como el modelo social
o el respeto prioritario y efectivo a los derechos humanos. La implicacion de los
usuarios nos invita a mover el foco. No solo del hospital a la comunidad, de los
lugares propios de los profesionales a los lugares compartidos con la ciudadania.
También a pensar mds en la persona y menos en la enfermedad. Centrarnos més en
los momentos iniciales, previos o estables. En las experiencias negadas, excluidas
y “no diagnosticadas”. En la prevencién de las crisis y los abordajes consensuados.
Nos vamos a tener que replantear la distancia y la proximidad terapéuticas, todos
los temas de la contencion (jterapéutica?) y el equilibrio entre estabilidad y recupe-
racion. Incluso algunos conceptos “clasicos” como “conciencia” de enfermedad o
de realidad. Se alumbra la posibilidad de una nueva préctica, pero también de una
nueva teorfa.

La participacion de los usuarios no es solo un fin. Es un elemento de transfor-
macién. Un nuevo cambio en la salud mental ya no vendra de la lucidez intelectual
ni de la implicacién exclusiva de los profesionales, como ha pasado hasta ahora. O
lo hacemos juntos todas las partes implicadas o no serd. Es una cuestion estratégica.
Sin ti no soy nada.
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