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O VII Congreso Internacional de Bioética Filosoffa y Salud Mental

EL ESTADO DE LOS DERECHOS DE LOS USUARIOS EN EL AMBITO DE LA
PRACTICA DE LA SALUD MENTAL

Francisco José Eiroa

Resumen

En este articulo revisamos el contexto de las diferentes reformas realizadas en los sistemas de salud
mental en los ultimos 50 afios, explicando sus implicaciones para la lucha por los derechos y la
ciudadania de los usuarios de servicios de salud mental. Por dltimo, revisamos el uso y evidencias
sobre las practicas relacionadas con las preferencias, las decisiones compartidas y las voluntades
anticipadas. Creemos que, a pesar de la presencia y actividad de los movimientos de usuatios y
familiares y del impacto de los diversos procesos de reforma en el campo de la salud mental, los
derechos de los usuarios siguen siendo un tema que requiere atencién de todos los actores
implicados, asi como en la sociedad en general.

Palabras clave: salud mental, derechos humanos, ciudadania, movimiento de usuarios.

El contexto de las reformas del sistema de salud mental

En el campo de la salud mental hay un creciente impulso hacia las practicas
participativas donde los usuarios de servicios van ganando protagonismo. Ademas
de la apertura de los contextos asistenciales a estos enfoques, los movimientos en
primera persona (formados por personas con experiencia propia de trastorno),
activos a nivel internacional sobre todo desde la década de los 60, han facilitado
procesos como la Desinstitucionalizacién Psiquiatrica, destinada a humanizar la
psiquiatrfa y la atenciéon en salud mental o la implementacién del modelo de
Recuperacién, enfocado en la participacion de usuarios y familiares.

La llamada Reforma Psiquidtrica consistié en una serie de medidas que se
empezaron a tomar a nivel de politicas publicas destinadas a transformar o cerrar los
grandes hospitales psiquiatricos, creando recursos para la comunidad, que pasaron a
integrar la atencién en salud mental en la sanidad general (Vazquez-Barquero &

Garcia, 1999). Durante las décadas de los afios 70 y 80, varios paises siguieron la
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accion pionera de Italia, Estados Unidos y el Reino Unido; modificando su
legislacion con el objetivo de mejorar los derechos de los usuarios, promoviendo su
integracién en la comunidad. Sin embargo, si bien la accidon de usuarios y familiares
organizados hicieron visible el problema y desencadenaron diversas medidas
politicas, las decisiones estratégicas de las reformas fueron llevadas a cabo por
administradores publicos, cuya distancia de la realidad puede explicar algunos de sus
fracasos. Aunque la desinstitucionalizacién fue sin duda una reforma positiva,
también caus6 en muchos paises un aumento de la poblaciéon sin hogar con
trastornos mentales (Lamb, 1984) y su implementacién en contextos no occidentales
ha sido en muchos casos un rotundo fracaso (Shek & Pietild, 2016).

En el contexto de la Reforma Psiquiatrica surge el paradigma asistencial de la
Salud Mental Comunitaria que busca promover la creacion de espacios de
rehabilitaciéon psicosocial cerca o incluso dentro de la comunidad. La orientacion
comunitaria entiende que la responsabilidad de la sanidad publica no sélo deberia
ser la reparacion del dafo o el control de epidemias, sino también el hacerse cargo
del cuidado de la salud de la poblacién, de las demandas de quienes acuden a
consultar, pero también de los que no. La medicina se integra como una rama mas
de la salud publica y la psiquiatria y la psicologia clinica como parte de la salud
mental puablica. Este paradigma busca ir mas alld de la mera asistencia clinica,
proyectandose en la comunidad para tratar de producir cambios positivos en sus
instituciones y en la comunidad misma. Estos esfuerzos de integracion en la vida de
las personas se hacen a fin de modificar los factores que predisponen y mantienen la
enfermedad, posibilitando un mayor bienestar o al menos proveyendo de la
informacién necesaria para una vida mas saludable. Se pretende que la prevencion y
promocién de la salud mental esté integrada la prevencién secundaria y la
rehabilitaciéon (Desviat & Moreno, 2012). Aparte de su acercamiento a las
necesidades y espacios de la poblacién, el enfoque comunitario aposté por la
participacion activa de la ciudadania en las politicas, los servicios y los tratamientos
de salud mental. Son diversos los proyectos que en la actualidad intentan integrar la

atencion primaria, la salud mental y el resto de servicios comunitarios, como centros
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civicos, colegios o comercios en pueblos y barrios. En nuestro contexto, la
Generalitat de Catalufia ha comenzado un ambicioso proyecto de unificacion de
atencion primaria y de salud mental (Direccié General de Planificacié en Salut,
2016).

Mas recientemente, surgen conceptos como resiliencia (Kobasa, 1979;
Rutter, 1985), empoderamiento (Chamberlin, 1997; Swift & Levin, 1987) o
recuperacion (Anthony, 1993; Deegan, 1988). Mientras que el concepto de
resiliencia ayudd al avance de un modo de atencién enfocada a la salud mental
positiva y la prevencion, el concepto dinamico de empoderamiento, precedido por
los debates sobre el poder del estamento médico fomentados por las obras de
Foucault, inici6 la reflexién sobre las distancias de poder entre usuarios y
profesionales y como estos ultimos debifan ser conscientes de esta distancia para
cambiar su manera de trabajar y potenciar la autonomia de los primeros.

En cuanto al tercer concepto, la recuperacion, fue inicialmente mencionado
por autores que participaban en el movimiento norteamericano de usuarios
(Houghton, 1982). La recuperacion fue definida como una experiencia personal y
subjetiva que no implica curacién sino un proceso de esperanza y creacion de
nuevos significados. De este modo, se hacfa una distinciéon con el concepto de
rehabilitacién, que estarfa mas relacionado con los servicios y tecnologias que
facilitan la adaptaciéon de personas con discapacidades fisicas o psiquicas (Deegan,
1988). A principio de la década de los 90 el concepto se convierte en un modelo y es
propuesto como una estrategia de cambio en salud mental pablica (Anthony, 1993).
A finales de la década de los 90 se produce una adopcién formal del modelo por
parte de la administracién estadounidense de Bill Clinton a través del Informe del
Cirujano General sobre Salud Mental (Satcher, 2000).

El modelo de recuperacion enfatiza la participacion de los usuarios y sus
familias en la planificacién de servicios y la promocién de la recuperacién no como
un resultado clinico, sino como un proceso de cambio mediante el cual los
individuos pueden mejorar su salud y bienestar, viviendo vidas auténomas con

apoyo para alcanzar su maximo potencial (Substance Abuse and Mental Health Services

146



O VII Congreso Internacional de Bioética Filosoffa y Salud Mental

Administration, 2012). La introduccién de este modelo en los Estados Unidos tuvo
un claro impacto en la politica y practica de la atencién de salud mental. La practica
del concepto de recuperacion pronto se extendid al resto del mundo anglosajon,
especialmente al Reino Unido, Nueva Zelanda, Australia y Canada, asi como a otros
paises desarrollados con fuerte presencia del movimiento de usuarios que acompand
el proceso (Ramon, Healy, & Renouf, 2007). Aunque la expansioén internacional del
movimiento de la Recuperacién ha sido limitada en la practica hospitalaria, su
impacto en las practicas de rehabilitacion comunitaria ha ayudado a la adaptacion de
los servicios a las necesidades derivadas de la desinstitucionalizacion psiquiatrica,
como el aumento de riesgo de exclusién social.

Tal vez uno de los mayores logros y caracteristicas del movimiento haya sido
apoyar la participacion de algunos usuarios como “técnicos”, ‘‘agentes,
“especialistas” o “mentores” con experiencia propia, y su influencia en la reforma
del sistema de atenciéon en salud mental (Davidson, 2016). Esta nueva figura
profesional ha tenido un gran nivel de adaptaciéon en el mundo anglosajon y
germanoparlante donde ejercen dentro del sistema oficial de atencién en salud
mental. En nuestro entorno, el proyecto Emilia (del inglés Empowerment of Mental
Lilness service users: Lifelong learning, Integration and Action) una colaboraciéon de 10 paises
iniciada en 2005, fue el primer proyecto a gran escala con presencia en Espana. El
proyecto estaba sobre todo enfocado a la formacién incluyendo talleres
multifamiliares, redes de soporte y planes de desarrollo personal (Palomer,
Izquierdo, Leahy, Masferrer, y Flores, 2010). Mas recientemente, la federacion
Andaluza En primera Persona participé en un consorcio europeo dedicado a la
unificacion de practicas de formacion de agentes de apoyo mutno (Christie et al., 2015).
En Catalufia el Plan Director de Salud Mental y adicciones para el periodo 2017-
2020 incluye un plan para la incorporacion de personal de apoyo entre iguales en el
sistema sanitario catalan y en consonancia, la Federaciéon Catalana de Entidades de
Salud Mental en Primera Persona — VEUS, esta desarrollando un modelo de

formacion de formadores en apoyo entre iguales. Otros lugares como Castilla La
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Mancha también estan desarrollando actividades formativas e implementaciones
piloto de estas figuras de apoyo mutuo y acompanamiento entre iguales.

Las estrategias de implementaciéon también han incluido cambios de
creencias y actitudes de los profesionales de la salud mental. Esto implica
actividades "de arriba hacia abajo", tales como actividades de formacién continuada
dirigidas a profesionales (Mabe et al., 2016), impartidas a veces por personas con
experiencia propia (Simpson, 2002), ademas de cambios organizacionales
impulsados por gerentes y administradores publicos. Por otro lado, los procesos de
abajo hacia arriba, como la participacion de usuarios en el disefio de planes de
implementacion de actividades de recuperacion en ambitos asistenciales (Park et al.,
2014), también han sido fundamentales, no solo por su aporte al proceso, sino por
mantenerlo fiel a sus principios fundacionales. Sin embargo, esto parece no haber
sido siempre de este modo, por lo que se ha criticado la "colonizaciéon" de sus
conceptos.

El movimiento La Recuperacion en la papelera (Recovery in the Bin) acusa a los
encargados de la implementacion del modelo de la Recuperacion en el Reino Unido
de utilizar el concepto de un modo similar al de enfermedad, validando indicadores
basados en una muy acritica psicologia positiva, o distinguiendo personas con
historias de recuperacion “exitosas” que serfan “mejores” mentores expertos en
recuperacion. Esta logica neoliberal de éxito versus fracaso habria aprovechado los
valores de empoderamiento y apoyo mutuo para justificar el recorte de servicios y
culpar a las personas de sus propios problemas psicosociales. De este modo, el
movimiento entiende que se han retorcido los conceptos, ya que el apoyo mutuo ha
servido para justificar recortes en personal argumentando que las personas se
pueden ayudar entre si sin la ayuda de profesionales. Por otro lado, el
empoderamiento, en lugar de fomentar una reflexion critica sobre el uso del poder
por parte de los profesionales sanitarios, se habria utilizado para individualizar la
enfermedad, ya que se habria argumentado que las personas deben ser capaces de
hacerse cargo de su propia recuperacion. Por estas razones, los analisis criticos que

apuntan a apoyar la autonomia, el empoderamiento y la plena ciudadania de las
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personas con problemas de salud mental, siguen siendo un tema de discusién donde

parece haber mas grises que los que podria parecer a primera vista (Thomas, 2010).

La lucha por los derechos y la ciudadania en el ambito de la salud mental

En 2006 se promulga la Convencién sobre los Derechos de las personas con
Discapacidad, que incluye a las personas con discapacidades derivadas de trastornos
mentales. Este documento, a pesar de no introducir nuevos derechos, reconoce que
las barreras y los prejuicios de la sociedad constituyen una discapacidad en si misma
y obliga a trabajar para reducir el estigma a través de legislacion especifica que los
estados firmantes se comprometen a cumplir. Las personas con discapacidad
aparecen como personas auténomas, sujetos de derechos y con derecho a la
participacion a través de apoyos. Se emplaza a los estados a facilitar la igualdad de
oportunidades de las personas con discapacidad, el respeto a sus derechos y a
garantizar que no sean discriminadas.

Un elemento importante es el Articulo 8, que obliga a fomentar la toma de
conciencia por parte de la sociedad en su conjunto, incluyendo a las propias
personas con discapacidad. Esto implica ya no solo que se haya de articular
legislacion especifica, sino que se ha de visibilizar que la discriminaciéon de las
personas con discapacidad es un problema social de gran envergadura. Por lo que
respecta al ambito sanitario, el articulo 14 sobre la libertad y seguridad de la persona
y el 17 sobre la integridad fisica y mental, pone en duda los tratamientos e ingresos
obligatorios y las medidas coercitivas. Del mismo modo, el articulo 21 sobre libertad
de expresion y de opinidon y acceso a la informacion, pone en duda las practicas
realizadas sin consentimiento informado.

En este ambiente proclive a las reivindicaciones, la lucha por los derechos de
las personas diagnosticadas con un trastorno mental se convirti6 en un objetivo
clave del movimiento de salud mental "en primera persona". La convencién supuso
un espaldarazo a muchas de las reivindicaciones histéricas del movimiento. En el
Estado Espafiol, las asociaciones y federaciones dirigidas por personas con

experiencia de trastorno (como las federaciones IVews en Catalufia o En Primera
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Persona en Andalucia, ademas de asociaciones en otros muchos territorios) o en
conjunto con familiares de personas diagnosticadas (Confederacion Salud Mental
Esparia, antigna Federaciéon de Familiares de Personas con Enfermedad Mental,
FEAFES), han ido tomando este documento como una herramienta de trabajo en
los ultimos afios. En este sentido, las propuestas de modificar el articulo 763 de la
Ley de Enjuiciamiento Civil sobre la figura del tratamiento ambulatorio
involuntario, impulsadas por parte de FEAFES al principio del milenio, habian
creado controversias, ya que el movimiento de usuarios (y una parte del de
familiares) se opuso.

Sin embargo, el intento llevado a cabo en el afio 2012 por el gobierno del
Partido Popular de introduccién de medidas especiales en el Coédigo Penal,
justificadas por la presunta peligrosidad social de las personas con un trastorno
mental, produjo una respuesta unanime de los movimientos de familiares y usuarios
de servicios de salud mental. Del mismo modo, actualmente existe acuerdo y unidad
de accién de ambos movimientos en campafias contra el estigma como Obertament
en Catalufia y 7decada4 en Andalucia, asi como en la necesidad de reducir o eliminar
las contenciones mecanicas y otras medidas coercitivas en las unidades de salud
mental.

Para la consecucion de estos objetivos relacionados con los derechos de los
usuarios de servicios de salud mental, el movimiento en primera persona a nivel
internacional considera capital la capacitaciéon de personal en primera persona en
forma de agentes de apoyo entre iguales, asi como la realizacion de actividades de
concienciacién y formaciéon continuada de profesionales de salud mental. Como
hemos visto en el anterior apartado, esto conecta con los principios fundacionales
del movimiento de la Recuperaciéon. En este sentido, muchos de los grupos que
imparten formacién a moderadores de grupos de apoyo mutuo también realizan
diferentes actividades de sensibilizacién para profesionales de la salud mental. Estas
dos actividades se entienden de manera conjunta ya que, en un contexto de
implementacion parcial del modelo de Recuperacién, muchos profesionales todavia

no actuan en consonancia con la Convencién y la incorporaciéon de personal de

150



O VII Congreso Internacional de Bioética Filosoffa y Salud Mental

apoyo entre iguales soélo tiene sentido si los profesionales de la salud mental estan
motivados para aceptar a este personal e integrarlo en las actividades asistenciales.
En el contexto catalan, estas acciones de formacion y sensibilizacién incluyen la
formaciéon de residentes en psiquiatria, medicina forense, psicologia clinica y
enfermeria (MIR, PIR y EIR). Ademas, la federaciéon Veus y sus asociaciones han
conseguido una actividad de formacién denominada "Mas alla de la recuperacion,
hacia una atenciéon en salud mental basada en derechos". Esta actividad se ofrece a
los profesionales de la salud mental independientemente de su nivel de experiencia,
orientacion o lugar de trabajo.

Por otro lado, la reduccién de coerciones, sobre todo de contenciones
mecanicas, requiere una estrecha colaboraciéon y apoyo de los responsables de la
formulacién de politicas. La inclusion en espacios de decision sobre estas tematicas
de representantes de los movimientos de usuarios y familiares confirma la voluntad
de incluir a todas las voces en el proceso. En Catalufia, a raiz de una serie de
reuniones realizadas en el contexto del Plan Integral de Salud Mental y Adicciones
iniciadas en 2016, la reducciéon de medidas coercitivas se ha articulado a través del
Servicio de Promocién de la Seguridad del Paciente del Departamento de Salud de
la Generalitat de Catalufia. En el grupo de trabajo se incluye también la reduccion de
contenciones mecanicas en menores y adultos mayores en diferentes contextos
restrictivos. Recientemente, la Federacion Veus comparecié ante la Comision de
Salud del Parlamento de Catalufia para explicar este proyecto que pretende eliminar
las contenciones mecanicas en todos los centros de salud mental de Catalufa antes
de 2025 a través de acciones de formacion y transformaciéon organizacional basadas
en la literatura especializada reciente (Eiroa-Orosa, 2017; Goulet, Larue, & Dumais,
2017).

En todas estas acciones se trabaja sobre el marco de la ciudadania. Es decir,
se trabaja bajo la idea de que el fin dltimo es que las personas con problemas de
salud mental sean consideradas ciudadanos de pleno derecho. Se considera que no
es posible una recuperacion real si no se toma en cuenta a todas las personas como

ciudadanos plenos con derecho a elegir su propio camino. El objetivo es mejorar los
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derechos de las personas con trastornos de salud mental, aumentando la
responsabilidad que tienen sobre sus vidas, permitiéndoles asumir roles
significativos y facilitando su acceso a recursos que les permitan ser miembros
integros y valorados de sus comunidades y de la sociedad civil en condiciones de

igualdad.

Preferencias, decisiones compartidas y voluntades anticipadas

El campo de la bioética ha resaltado la importancia de respetar y promover la
autonomia de todos los usuarios y ha desarrollado un gran debate sobre las
preferencias y la toma de decisiones compartidas sobre aspectos significativos del
tratamiento (Chewning et al,, 2012). Reconociendo esta importancia, algunos
autores de medicina legal estan promoviendo el paso del “consentimiento
informado” a la “participacioén informada” sobre alternativas terapéuticas (Kottow,
2007). Por otro lado, también se habla de planificaciéon anticipada de decisiones
(Srebnik & Fond, 1999). Estos procedimientos incluyen la creacién de documentos
donde la persona afectada puede comunicar de manera anticipada sus preferencias
sobre el tratamiento en caso de que no le sea posible manifestarlas en una futura
situacion de crisis. En el Estado Espafiol actualmente existe una guia de apoyo
elaborada por la Escuela Andaluza de Salud Publica (Suess, Tamayo Velazquez, &
Bono del Trigo, 2015) y el Comité de Bioética de Cataluna esta ultimando un
documento marco para integrar el procedimiento en la practica clinica cotidiana.

A pesar de todas estas iniciativas desarrolladas o apoyadas por los
movimientos de usuarios y familiares, la realidad es que hoy en dia todavia no se
contemplan de manera sistematica las preferencias de los usuarios para la toma de
decisiones compartidas sobre los tratamientos en el ambito de la salud mental
(Drake, Cimpean, & Torrey, 2009). Es importante sefialar que, ademas de constituir
un imperativo ético, el fomento de las preferencias y decisiones compartidas ha sido
objeto de escrutinio empirico en la medicina en general y la salud mental en
particular (Slade, 2017). En el caso de la psiquiatria, por ejemplo, a pesar de que los

tratamientos farmacologicos siguen siendo los preferidos por los profesionales
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médicos, un metaanalisis evidencia la preferencia de los usuarios por tratamientos
psicolégicos por encima de farmacologicos (McHugh, Whitton, Peckham, Welge, &
Otto, 2013). En cuanto a la efectividad clinica, un estudio muestra que respetar las
preferencias de los usuarios con depresion en cuanto a la preferencia por el uso de
farmacos o psicoterapia mejora los resultados independientemente de la direccion
de la eleccion (Mergl et al., 2011). Estos resultados se replican en el ambito de las
preferencias por los focos de tratamiento dentro de la psicoterapia (Goates-Jones &
Hill, 2008). Ademas de mejorar los resultados, parece que el respeto por las
preferencias de los usuarios aumenta la satisfaccion y la adherencia al tratamiento
(De las Cuevas, De Rivera, & Pefiate, 2014; Joosten et al., 2008).

Sin embargo, a pesar de estos buenos resultados, las barreras actitudinales y
organizativas impiden la implementaciéon de este tipo de practicas (Coulter, 2017).
Es evidente que la implementacién de estrategias de toma de decisiones compartidas
choca frontalmente con la filosofia de recortes sanitarios que empuja a las
organizaciones a tener un control de la productividad de los clinicos en forma de
numero y duracién de las consultas cada vez mas exigente. Si los profesionales de la
salud mental son objeto de este tipo de presiones que cosifican su identidad
profesional, es facil entender que ellos mismos hagan clinica de una manera menos
humana.

A pesar de todo, la percepcion de los usuarios de servicios de salud mental es
todavia a veces negativa, tal y como muestran los resultados de un estudio
cualitativo realizado por nuestro grupo de investigaciéon (Eiroa-Orosa & Porxas
Roig, 2017; Pérez-Pérez & Eiroa-Orosa, 2017). En una serie de grupos focales
llevados a cabo en el contexto del presente proyecto, se visualizaba como muchos
usuarios y familiares tenfan la sensacién de que se les ocultaba informacioén, que no
se respondia a preguntas concretas sobre el tratamiento, el diagnéstico y sus efectos,
o bien que no se les ofrecfan alternativas. La informacién es muy escasa en los
ingresos involuntarios, donde la informacién sobre la medicacién es un elemento
completamente ausente. Ademas, este tipo de intervenciones son vividas de una

manera muy traumatica por la mayoria de las personas que los han sufrido. Los
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familiares reconocen ser conscientes de que en algunas situaciones se podian estar
limitando la autonomia de sus parientes, pero lo entendfan como una situacién
inevitable en el contexto de una crisis agudizada por los escasos recursos y apoyos
de acompanamiento actual que les ofrece el sistema.

Muchos profesionales reconocen estos extremos, pero también sefialan sus
dificultades para cambiar las rutinas. El personal clinico suele comentar que, a pesar
encontrarnos en un momento de cambio hacia un modelo asistencial centrado en la
persona y basado en relaciones mas simétricas, el modelo paternalista todavia
pervive en la asistencia psiquiatrica. Esto se percibe como la barrera mas
significativa para el empoderamiento y la construccion de una conciencia de la
titularidad de derechos entre usuarios de servicios de salud mental. Esta conciencia,
a diferencia de lo que se asume habitualmente, es esencial para que los derechos
sean reclamados ya que en ausencia de conciencia, muchas personas dan por hecho
que ciertos tratos abusivos son parte necesaria del tratamiento.

Por el contrario, aquellos usuarios que habian participado en la toma de
decisiones sobre su tratamiento y cuya opinién habia sido tenida en cuenta por el
profesional que les atendfa, valoraban muy positivamente este hecho, se sentian
empoderados a la vez que aumentaba la confianza en los profesionales referentes.
Nuestra percepcién es que mientras que en ciertos contextos, especialmente
aquellos relacionados con la atencién comunitaria, hay una gran apertura a una
actitud horizontal y de respeto a las preferencias. Sin embargo, en los contextos mas
restrictivos, como la hospitalizacién ya sea de urgencia, de corta o de larga estancia;
la actitud imperante esta influenciada por una visiéon biomédica que se relaciona con
una actitud paternalista derivada de una valoracién insuficiente de la importancia de

la experiencia subjetiva de malestar psicologico.

Conclusiones
A pesar de la presencia y actividad de los movimientos de usuarios y
familiares, y los diversos procesos de reforma en el campo de la salud mental, los

derechos de los usuarios siguen siendo un tema que exige atencion. Desde el
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movimiento en primera persona creemos que es fundamental nuestra presencia en
espacios de decision, asi como en la practica diaria de la salud mental, tanto en
ambitos comunitarios, mas proclive a tener en cuenta la importancia de la
experiencia propia y las preferencias personales, como en el ambito hospitalario,

mas reacio en general a incluir a los usuarios en los ambitos de decision.
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