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Resumen

El sufrimiento mental grave esta asociado con una dolorosa experiencia de desconexién con el
mundo social que acrecienta todavia méas la afliccion y la adversidad de las personas
afectadas. En un contexto clinico Post-Reforma, marcado por la hegemonia de la respuesta
farmacoldgica, las narrativas de afliccion de los sujetos quedan a menudo invisibilizadas, al
mismo tiempo que se fragilizan los posibles espacios de comunicacion, de sociabilidad y de
construccion colectiva del cuidado. A partir del trabajo de campo desarrollado en el proyecto
"La Gestion Colaborativa de la Medicacion” en Catalufia (2017-2020), en este articulo se
propone el rescate de las narrativas de padecimiento, cuidado y atencion con el propoésito de
habilitar el horizonte de una cultura del cuidado basada en el dialogo.

Palabras-clave: Comunicaciéon en Salud; Relacién Dialdgica; Salud Mental; Gestion de la
Medicacion; Cultura de Cuidado.

Resumo

O sofrimento mental grave esta associado a uma dolorosa experiéncia de desconexao com 0
mundo social, 0 que aumenta o sofrimento e as adversidades vividas pelas pessoas afetadas.
Num contexto clinico Pos-reforma, marcado pela hegemonia da resposta farmacoldgica, as
narrativas de sofrimento dos sujeitos ficam muitas vezes invisibilizadas, ao mesmo tempo em
que sao fragilizados os possiveis espagos de comunicacdo, de sociabilidade e de construcao
coletiva do cuidado. A partir do trabalho de campo desenvolvido no projeto "A Gestdo
Colaborativa da Medicagao” na Catalunha (2017-2020), neste artigo se propde o resgate das
narrativas de padecimento, cuidado e atencdo com o proposito de criar um horizonte de

cultura de cuidado baseado no dialogo.

Palavras-chave: Comunicacdo em Saude; Relacdo Dialdgica; Saude Mental, Conduta do
Tratamento Medicamentoso; Cultura do Cuidado.



Abstract

Severe mental distress is associated with a painful experience of disconnection with the social
world that further increases affliction and adversity among those affected. In a Post-Reform
clinical context, marked by the hegemony of the pharmacological response, the narratives of
suffering are often invisible, while the possible spaces of communication, sociability and
collective construction are fragile. Based on the fieldwork developed in the project
"Collaborative Management of Medication" in Catalonia (2017-2020), this article proposes
the rescue of the narratives of suffering, care, and attention to enable the horizon of a dialogic

culture of care.

Keywords: Communication in Mental Health; Dialogic Relationship; Mental Health;
Medication Therapy Management; Culture of Care.

Introduccion

El punto de partida de este texto es
el caréacter paradojico que a menudo
conforma la atencion de las personas con
sufrimiento mental grave y su objetivo la
reflexion para el desarrollo de un modelo
de comunicacion dialégica en este campo
que impulse una nueva cultura de
cuidados. Como es sabido, este tipo de
aflicciones vienen asociadas
frecuentemente a una dolorosa experiencia
de desconexién con el mundo social que
acrecienta ain mas su adversidad y que
pocas veces es atendida en un sentido
holistico e integral en los servicios de
atencion convencionales. En un contexto
clinico Post-Reforma marcado por la
hegemonia de la respuesta farmacologica,
las narrativas de afliccion de los sujetos,
sus experiencias y su relacion conflictiva
en el mundo social quedan a menudo

invisibilizadas, al mismo tiempo que se

fragilizan los posibles espacios de
comunicacion, de sociabilidad y de
construccion colectiva del cuidado. En
nuestro contexto, Catalufia, esta situacion
se caracteriza por la existencia en los
recursos  asistenciales  publicos o
promovidos por el propio Estado -y
generados como alternativa al modelo
custodial clésico- de préacticas de atencidn
que mantienen ciertas I6gicas
segregacionistas y en las que todavia
prevalece el control y la vida tutelada
(Correa-Urquiza, et al.,, 2006). En este
marco, el tratamiento farmacol6gico se
plantea como la opcion dominante frente a
otro tipo de intervenciones mas centradas
en la psicoterapia o en la recuperacion
psicosocial que, si bien disponen de un
amplio reconocimiento, acostumbran a
guedar en un segundo plano (OMS, 2001,
AEN, 2002, 2004).

Ahora bien, el modelo farmaco-

céntrico no estd exento de problemas, sino
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gue mas bien ahonda en la conflictividad y
los desencuentros entre los afectados por
sufrimiento  mental grave y los
profesionales y cuidadoras. Entre los
usuarios de antipsicoticos o neurolépticos
existe una considerable insatisfaccion,
especialmente por la importancia de los
efectos secundarios y adversos como el
parkinsonismo, el riesgo de sindrome
metabolico o el dafio cognitivo y cerebral,
entre otros muchos, que han sido relatados
por una amplia literatura (Inchauspe &
Valverde, 2017). De hecho, es frecuente
que los consumidores de neurolépticos
manifiesten percibir en dicho tratamiento
un ejercicio simbolico de dominacion por
parte del clinico, que se impone sobre sus
necesidades y demandas realesy que
termina por erosionar su calidad de vida y
su autonomia como sujetos (Rodriguez del
Barrio, Corin & Poirel, 2001). El
tratamiento  farmacologico se  erige
paraddjicamente como una ayuda y al
mismo tiempo como una fuente de
sufrimiento afadido. Esta situacion ha
propiciado que en los Ultimos afios
diferentes voces se hayan alzado de forma
critica frente a este tipo de intervenciones,
especialmente  desde los  llamados
movimientos "en primera persona”, que
son agrupaciones organizadas y dirigidas
por personas diagnosticadas y que han
puesto sobre la mesa la necesidad de

repensar las condiciones Yy estrategias

relacionales en las que se da este
tratamiento.

Este articulo se enmarca en el
proyecto "La Gestion Colaborativa de la
Medicacion. Una investigacion-Accion
Participativa en Salud Mental"llevado a
cabo por investigadores de la Universitat
Rovira i Virgili (URV) y la Universitat
Oberta de Catalunya (UOC) en Catalufia y
de forma coordinada. Se trata de una
iniciativa todavia en curso que tiene como
objetivo adaptar la experiencia de la Guia
GAM de Canada y Brasil (Rodriguez del
Barrio & Poirel, 2007, Onocko-Campos, et
al., 2012) al ambito catalan mediante el
desarrollo de una herramienta especifica y
a partir de un trabajo de campo etnogréfico
intensivo con tres actores principales:
usuarios,  familiares,  cuidadoras 'y
profesionales de la salud mental®>. El
objetivo de este texto es, precisamente,
propiciar una reflexion sobre algunos
puntos sensibles encontrados a lo largo del

desarrollo de nuestro proyecto.

Sujetos y miradas

Partiendo de una exhaustiva
revision bibliografica sobre la experiencia
canadiense y brasilefia, la primera tarea de
nuestra investigacion fue el estudio de la
gestion del tratamiento farmacolégico en
Catalufia a partir de una aproximacién

etnografica de tipo hermenéutico o



centrado en el rescate de las experiencias y
saberes de los diferentes informantes, tanto
usuarios, como cuidadoras y profesionales.
Este primer objetivo comportd el anélisis
de los obstaculos existentes a la posible
gestion colaborativa de la medicacion, asi
como la potencial coproduccién de
soluciones compartidas por parte de los
diferentes actores involucrados. El
proyecto implicaba la elaboracion de una
Guia adaptada a la realidad social y
cultural de Catalufia a partir de un trabajo
de construccién dialdgica con los saberes
locales (local knowledge) que, en el
momento de la redaccion de este articulo,
todavia esta desarrollandose, y que aspira a
diseminar los resultados en circuitos
cientificos, pero también en el dmbito de
los usuarios, los familiares, los
profesionales de la atencién psicosocial y
los Illamados movimientos “en primera
persona”.

La adaptacion de la Guia GAM al
contexto catalan se inspira y mantiene
importantes elementos en comudn con las
experiencias previas en Canada y Brasil a
la vez que muestra algunos elementos
diferenciadores o propios. Uno de ellos es
el uso del método etnografico. Se trata
quizas de la cuestion mas caracteristica de
la experiencia catalana hasta el momento:
la de basarse en un trabajo disefiado desde
una mirada y una metodologia

antropologicas. Como es sabido, la

antropologia no es a priori una disciplina
orientada a la intervencion social. Ahora
bien, su metodologia propone una serie de
practicas y estrategias de trabajo que
facilitan el acercamiento a la realidad
social y la permeabilidad con los diferentes
saberes en juego, ya sean expertos o
(Martinez-Hernéez, 2008,

Martinez-Hernéez

profanos
&  Correa-Urquiza,
2017). En este sentido, la adaptacion de la
Guia GAM se ha llevado a cabo a partir de
un proyecto de caracter participativo en el
que se han visto implicadas personas cuyas
trayectorias de vida estan atravesadas por
la experiencia del sufrimiento mental, pero
también el cuidado y/o la atencion
profesional. La aproximacion etnografica a
sus vivencias, posicionamientos y saberes
nos ha permitido reflexionar y proponer
algunas estrategias de actuacion en torno a
la cuestion de la comunicacion y al posible
establecimiento de relaciones dialdgicas
que permitan superar modelos basados en
la coercion e impulsen un horizonte de
democratizacion de las practicas y una
nueva cultura de cuidado. Al mismo
tiempo, si bien la propuesta catalana viene
contextualizada  desde  este  marco
antropoldgico, su puesta en marcha se ha
llevado a cabo a partir de la conformacion
de un equipo de profesionales provenientes
de diferentes disciplinas, como Ila
sociologia, la pedagogia, el trabajo social,

la medicina, la psicologia, la psiquiatria y
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la farmacia. Esta diversidad de
perspectivas y experiencias sirve a su vez
para afrontar un proyecto que, en si mismo,
exige una pluralidad epistemoldgica de
pensamiento y accion.

Nuestra investigacion etnogréfica
se llevo a cabo en dos dispositivos de
atencion en salud mental de la provincia de
Barcelona, el Centro de Salud Mental para
Adultos (CSMA) Nou Barris y el CSMA
Badalona [I®.Ademés, se contd con la
participacion de usuarios y profesionales
de un servicio de la red alternativa de
recursos, el Club Social Aixec, asi como de
varias asociaciones integradas por personas
diagnosticadas: la Asociacion Cultural
Radio Nikosia o la Asociacion Matissos;
dos asociaciones de familiares: la
Asociacion La Muralla de Tarragona
(ciudad proxima a Barcelona) y la
Associacio de Families per la Salut Mental
de Nou Barris (Barcelona), y una entidad
de profesionales de la salud mental: La
Fundacié Congrés Catala de Salut
Mental*

Para la recoleccion de datos se
realizo un total de 38 entrevistas en
profundidad a usuarios, 19 a profesionales
de la salud mental y 18 a familiares, asi
como 10 grupos focales (de entre 6-12
participantes): 5 realizados con usuarios, 3
con familiares y 2 con profesionales. Todas
las entrevistas y grupos focales se llevaron

a cabo entre febrero y diciembre de 2018.

Para la seleccion de los participantes en la
investigacion  se  establecieron  los
siguientes criterios. En el caso de las
personas con diagnostico se planted que
fueran usuarias de los servicios publicos de
salud mental y consumidoras de
antipsicoticos desde hace al menos un afio.
Para la seleccion de los
familiares/cuidadoras se atendio al criterio
de convivir con usuarios y se intent6
alcanzar un criterio de equilibro de género.
Finalmente, para los profesionales de la
salud mental, se atendieron los criterios de
diversidad

disciplinar (psiquiatras,

psicologas/os, enfermeras/os,
trabajadoras/es sociales y otros) vy
equilibrio de género. Adicionalmente, a la
hora de seleccionar esta muestra de
conveniencia en los tres grupos se tuvo en
cuenta la edad, a fin de observar
diferencias a lo largo de la trayectoria vital
en el consumo de antipsicéticos, la
experiencia con los cuidados y la practica
profesional. También se quiso ponderar
entre los familiares la existencia de
diferentes roles (madres, padres, parejas,
etc.) y, entre los usuarios, la presencia 0 no
de un compromiso activista. Cabe sefialar
que tres usuarios, dos familiares y dos
profesionales rechazaron participar por
diversas razones: por razones de salud, por
encontrarse cuidando a un afectado en
situacion de crisis, 0 por no contar con

disponibilidad de tiempo, respectivamente.



Todos los participantes en las entrevistas y
en los grupos de discusion mostraron
voluntad de participar mediante la firma de
un consentimiento informado y
esclarecido. Ademas, se les proporcion6
una hoja informativa en la que figuraban
sus derechos, la informacion del proyecto y
nuestro contacto para cualquier duda o
rectificacion posterior.

Es importante anotar que la
participacion de las familias en nuestro
proyecto es un elemento diferencial con
respecto a los términos en los que se
construyo la investigacion en los contextos
canadiense y brasilefio. En las diferentes
comunidades que componen el Estado
espafol, las familias han desempefiado
tradicionalmente un papel de gran
relevancia en la atencion y supervision
cotidiana de las personas en situacion de
dependencia y, en el caso de personas con
trastornos  mentales, ha  supuesto
frecuentemente el manejo de la medicacion
en la esfera doméstica. En muchas
ocasiones, esta responsabilidad ha recaido
especialmente entre las mujeres dentro del
grupo familiar, especialmente las madres,
gque han afrontado este “encargo"
generalmente con muy poco apoyo
externo,  sobrellevando y  viendo
condicionada la relacion materno-filial por
la carga emocional que implica el acto en
si de supervision del tratamiento. Al

mismo tiempo, esta asuncion forzada de

responsabilidades ha conllevado que el
contexto de cuidados se configure
usualmente como un espacio doméstico de
control, donde se han acabado trasladando
y reproduciendo las légicas de poder que
se estaban dando de manera continuada en
las instituciones (Alegre-Agis, 2017). Estas
circunstancias nos condujeron
inevitablemente a contar con las familias
como parte integrante del proyecto, en un
intento por sumar a todas las partes que, de
una u otra manera, podian ejercer una
incidencia directa sobre la gestion del
tratamiento y entre las que también era
necesario crear y favorecer espacios de
entendimiento y diadlogo. Al mismo
tiempo, la investigacion nos proporcion6
una vision mas amplia sobre quién podia
ejercer dichos cuidados, por lo que se
trabajo también con la red informal y de
activismos de la que muchas de las
entrevistadas ya formaban parte.

Si bien nuestra investigacion de
partida ponia el foco en las diferentes
experiencias tanto de usuarios, como de
familiares y profesionales en torno a la
medicacion, el analisis de las narrativas
extraidas nos llevd a plantearnos la
importancia de (re)pensar cdmo se estaba
produciendo y desarrollando la
comunicacion entre las diferentes partes.
Fruto de la reflexion en torno a dichos
relatos, nos propusimos plantear algunas

propuestas que sirvieran para fortalecer el
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didlogo y la comunicacion entre los
diferentes actores implicados. Asi, nuestro
texto no pretende ser en ningln caso un
listado de premisas sobre como deberia ser
una adecuada comunicacion y una cultura
de cuidados en salud mental, pues
entendemos que ésta es dependiente del
contexto social y cultural. Plantear recetas
universalistas supondria caer en el error de
proponer una nueva prescripcion y adoptar
por nuestra parte una posicion de saber, en
lugar de una actitud expectante y de
asombro (Martinez-Herndez & Correa-
Urquiza, 2017) que habilite las condiciones
del didlogo. Mas bien, nuestra intencion es
rescatar aquellos elementos que en la
practica pueden potenciar un modelo
dialégico de interaccion.

Apunte 0: preambulo

"Yo creo que no es un problema de
desconocimiento de la mente, es un
problema de lenguaje. Creo que cuando
uno se pone mal es porque viene
expresando un lenguaje emocional y frente
a un ingreso manifiesta un lenguaje
emocional, un desencaje, un delirio. Pero
frente a un lenguaje emocional la
respuesta es racional..es medicacion.
Entonces la persona no lo entiende. No le
explican. Yo necesito hablar de mis
miedos, no que me den una pastilla.
Necesito que me abracen, que me quiten el

miedo, necesito otra respuesta que no sea

una pastilla. Me quedo como mal”

(Informante usuaria mujer)

Para la mayoria de las personas
pasar por una experiencia de sufrimiento
mental grave, como son las crisis
psicoticas, supone una desconexion del
mundo social. Esta situacion puede verse
agravada a partir de ciertas intervenciones
profesionales que constituyen en si mismas
un ejercicio de poder y que, en algunos
casos, pueden llegan a vulnerar los
derechos méas basicos de las personas
(Bevia & Bono del Trigo, 2017). El hecho
de habilitar un "espacio seguro” donde sea
posible hablar de sus padecimientos y
sintomas, sin riesgo a sufrir ingresos
forzosos u otras intervenciones coercitivas,
puede favorecer o restaurar los puentes de
comunicacion con los diferentes sujetos,
incluyendo también los profesionales.
Diversas investigaciones han demostrado
cémo las aproximaciones que desatienden
la comunicacion y las relaciones sociales
de calidad Gnicamente contribuyen a un
empeoramiento y estancamiento de la
situacion de los pacientes. Autores como
Jaakko Seikkula, a proposito del modelo
finlandés del Open Dialogue (Seikkula &
Arnnkil, 2016), situdn como eje central la
cuestion de la comunicacion. De modo que
su posible fractura o deterioro contribuye a
empeorar la propia sintomatologia de la

enfermedad, que se ve todavia mas



agravada cuando en situaciones de
malestar se actla a partir de estrategias que
acaban en la hiper medicacion o el
aislamiento tras un ingreso. Asimismo,
dichos autores refieren que se produce una
notable mejora de los pacientes cuando las
condiciones contextuales se han dispuesto
para poder trabajar estos canales
comunicativos de un modo estable y
seguro.

En las narrativas de las personas
con las que hemos dialogado en el
proyecto de la Gestién Colaborativa de la
Medicacion (en adelante GCM) emergen
demandas asociadas con la comunicacion.
Se trata de comentarios, valoraciones y
vivencias que, en el caso de los usuarios y
los familiares, no nacen de un
posicionamiento cientifico, sino de un
saber "surgido de la experiencia vivida del
sufrimiento, sus aprendizajes vinculados,
acciones y silencios” (Correa-Urquiza,
2018, p. 569). En este recorrido, vamos a
proponer como punto de partida la visién
de las personas diagnosticadas. Sin
embargo, también dejaremos reflejados los
relatos de los familiares y los
profesionales. La propuesta se organiza en
tres tiempos. Un primer apunte, donde se
plantean los elementos que nuestros
informantes han expresado como premisas
basicas y que surgen fundamentalmente de
la reflexion frente a las primeras

experiencias de malestar psiquico. Un

segundo apunte constituido por aquellos
elementos que caracterizan la relacion en si
como posible vinculo vertebrador de la
comunicacion.  Por ultimo se ha
introducido un apunte que, retomando los
anteriores, propone algunas lineas a seguir
en las practicas de atencién en salud
mental a partir de las propuestas realizadas
por los propios profesionales en un
ejercicio de honesta autocritica.

Apunte 1: de las condiciones

"Tener suerte es que te toque un
profesional que empatice con tu situacion,
que te escuche, que te acomparie, que te
expligue las cosas sobre todo al principio
gue no sabes nada.... Que te acomparie en
ese aterrizaje. Que te explique que te vas a
encontrar. Que entienda que para el
profesional también es todo nuevo. El tema
de la salud mental, si no has tenido a
nadie en la familia, es una hostia....no
entiendes nada” (Informante usuario

hombre)

Gran parte de las  personas

entrevistadas  destacan "la  primera
experiencia” como definitoria en su
trayectoria como usuarias de servicios de
salud mental. La vivencia en torno a unos
sintomas o situaciones de malestar que
provocaran una primera consulta a
dispositivos especializados representa una
temprana toma de contacto con

profesionales y muchas veces también el
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inicio del tratamiento farmacoldgico.
Surgen asi las molestias por los efectos
secundarios que la medicacion genera, la
toma de conciencia frente a un cierto vacio
informativo y el asombro ante una
experiencia que para muchos/as marcara
esa "primera mirada hacia todo™. Desde el
principio, los relatos recogidos hablan de la
necesidad de contar con la informacion
suficiente para poder intentar entender lo
que esta sucediendo y el tratamiento que se
esta recibiendo. Informacion que se solicita
y que de alguna forma "deberia ir
destinada a todas las  partes”,
desprendiéndose de la unidireccionalidad y
evitando crear jerarquias de saberes que
dificultan la coalescencia, la permeabilidad
y el intercambio de informacion sobre los
tratamientos, los cuidados y la experiencia
de sufrimiento. Una informacién que los
usuarios indican que ha de poder ser
"suficientemente comprensible™ y que debe
evitar caer en estereotipos pues, como
reconocen algunos profesionales, "los
antipsicéticos como tales ya generan
mucho rechazo en la poblacion en
general™ (Informante enfermero). Los
efectos secundarios de los neurolépticos y
la sobremedicacion (Levitas & Hurley,
2007) son, de hecho, factores para tener en
cuenta a la hora de habilitar ese posible
espacio de comunicacion, ya que cercenan
la propia expresividad del paciente y su

posibilidad de negociacion en el escenario

clinico y domeéstico. Al mismo tiempo,
surge el reclamo de un espacio adecuado
para ese dialogo. Un espacio que
fisicamente pueda concretarse en "un lugar
agradable, cuidado, donde se pueda tomar
una bebida al llegar..." (Informante
familiar madre). Un espacio que
simbolicamente pueda entenderse como un
lugar "que me acoge, que no me
expulsa”(Informante usuario hombre) y
que bien podria ser un lugar donde se
sostenga la incertidumbre (Seikkula &
Arnnkil, 2016) y se propicie la expresion
de las emociones. Un lugar donde "se
respetaran los vinculos previos, los
espacios de confianza y las decisiones
tomadas" (Informante usuario hombre) y
que pueda evitar situaciones como la que
explicaba uno de los padres entrevistados:
"en el caso de mi hijo, el primer ingreso
fue chute y a dormir". El debut es un
momento de especial relevancia donde los
sujetos, fragilizados por el malestar,
manifiestan necesitar un cuidado especial
en la atencion recibida, una comunicacion
préxima y empatica y un reconocimiento
como sujetos. Un momento en el que hay
que asegurar la posibilidad de esa
"emergencia de saberes profanos” (Correa-
Urquiza, 2018) que a menudo el
tratamiento farmacoldgico acaba
neutralizando (Rodriguez del Barrio, Corin

& Poirel, 2001) en nombre de un saber

experto basado en nosologias y protocolos



incorpéreos. Los saberes profanos son la
narrativa de la vivencia de la afliccion y
del cuidado. Sin su reconocimiento no hay
ni dialogo, ni intersubjetividad, ni las

condiciones para una cultura del cuidado.

Apunte 2: de las relaciones

“Si, yo he tenido buena suerte creo, yo he
encontrado una persona humana....es que
hay algunos médicos que no....que pueden
ser lumbreras pero son frios...no te llegan.
Yo es que me iba de la consulta mejor que
entraba sabes? [....] cuando el intervalo es
muy largo, claro...se ha de hacer un
resumen....decia a ver qué le explico?,
pero después salia, mas contenta porque
me hacia bromas, no sé, me daba
esperanza...veia que me aceptaba...veia
que yo le caia bien" (Informante usuaria

mujer).

Uno de los aspectos especialmente
valorados por las personas con sufrimiento
mental que hemos entrevistado es, sin
duda, la relacién con el profesional. De esa
relacion dependeré el interés de la persona
por explicar aquello que le preocupa, pues
"es a raiz de la confianza que puede haber
un poco de confidencias"(Informante
usuaria mujer). Una relacion que deberia
asentarse en ese "buen trato” del que nos
habla José Leal (Leal Rubio, 2006) en el
contexto asistencial y que resulta ser la
base para cualquier "buen tratamiento™.

Una relacion que se configura a partir de

las habilidades y el posicionamiento
personal de aquellos/as que se encargan del
cuidado, bien como profesionales o como
familiares, algo que una de nuestras
informantes transformaba en un deseo, el
de "aplicar un filtro de humanidad a la
psiquiatria”. Esta relacion idealmente se
basa en la existencia de empatia y
honestidad “...bueno, yo pienso que tiene
que haber una relacion empatica en donde
el psiquiatra sea honesto también consigo
mismo, simple y llanamente” (Informante
usuario hombre),y de afecto: "de los
profesionales busco afecto y comprension”
(Informante usuario hombre). Es la base de
la trayectoria terapéutica y de sus fracasos,
porque "muchas veces el rechazo al
médico surge porque que te vas de la
consulta peor de lo que has
entrado..."(Informante usuario hombre).
Una relacion que, también, debe poder
sostenerse en el tiempo con ciertas
garantias, sin que lleguen a darse cambios
aleatorios que suelen generar "situaciones
que sin ser manifestaciones hostiles pueden
ser vividas como insuficientemente
adecuadas” (Leal, 2009, p. 167). Una
profesional,  psicéloga clinica, nos

explicaba su preocupacion a este respecto:

"Los cambios de psiquiatras son un
problema, y tenemos muchos Gltimamente
y es un problema, los cambios los notan.

Yo no sé si un cambio lo cuidamos
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suficientemente porque esto pasa, hay
bajas, una que se jubila, una persona que
tiene una baja larga....siempre que hay
cambios, los pacientes tienden a

comparar" (Informante psic6loga)

En ese espacio de relacion que va
tomando forma es de especial importancia
la progresiva construccién de un vinculo
de confianza, a través del cual la persona
sienta que puede expresarse y hablar sin
temor a que pueda ejercerse sobre ella
algin tipo de accion coercitiva. Como
indica una informante:"desconfias porque
te han puteado muchas veces". (Informante
usuaria mujer). Una pérdida deconfianza
que viene aparejada a ciertas rupturas y
que usualmente se derivade un trabajo
trazado de manera unidireccional:"tu ves
gue una persona te quiere medicar, para
calmarte, con toda la buena intencion...
pero eso te hace desconfiar" (Informante
usuario hombre), o dela escasa o nula
existencia de un espacio habilitado para el
encuentro donde, por ejemplo, la persona
afectada escoja a quien desea que se
incorpore al trabajo terapéutico. Este
compendio de circunstancias acaban
enmudeciendo ciertos relatos. Sobre los
motivos que puede tener una persona para
no hablar en la consulta, un informante nos

explicaba:

"A veces por falta de confianza, me da

miedo porque he pasado mucho. A veces

hablamos y nos ponen las palabras en la
boca. A veces he percibido que otros leian
mi pensamiento y no sé si es facil. Aunque
si es valido siempre lo de intercambiar
informacion” (Informante usuario

hombre).

El establecimiento de una relacion
basada en el didlogo puede ser dtil para
deshabilitar un cierto principio de
autoridad que el tratamiento farmacolégico
parece llegar a imponer de manera velada y
gue, en ocasiones, se acaba materializando
en amenazas de ingreso, de pérdida de
recursos econémicos o0 de vivienda

protegida:

“Yo por ejemplo me quito la pastilla del
mediodia. Si, lo admito, a veces, en
temporadas largas. Pero el resto de la
medicina no me la quito nunca porque yo
como le tengo tanto pénico a los
psiquiatricos ¢Para qué voy a hacer una
limpieza? ¢Para terminar en el
psiquiatrico al cabo del afio? No, yo no
voy al psiquiatrico. Me putearon una vez,
pero no me putean dos. Me la hicieron
muy gorda en el Servicio X, por eso me
digo nunca més entro en el psiquiatrico.
jUy! Para ir al psiquiatra mejor me tomo
la medicacion” (Informante usuario

hombre).

Ahora bien, también aparecen en
las narrativas practicas y modelos que
intentan revertir las logicas coercitivas.

Durante uno de los grupos de trabajo que



realizamos, un joven informante nos
explico la forma en la que su psiquiatra y

él, habian logrado entrar en dialogo:

“Yo con mi psiquiatra hablo mucho de
literatura. En realidad los dos sabemos de
qué estamos hablando, pero asi no lo
siento de forma tan agresiva, luego en
algiin momento él me pregunta c6mo me
veo...entonces ya sé que quiere hablar de
cdmo me encuentro....si voy al psiquiatra,
y solo hablo de sintomas no me siento una
persona, sino que al final sélo siento las
jerarquias, los miedos y agradezco hablar
de otras cosas”. (Informante usuario

hombre)

Apunte 3: de las practicas

Este tercer "apunte” pone el foco en
las practicas profesionales y de cuidado
que se ejercen en torno a las personas en
situacion de sufrimiento mental, asi como
en las formulas o estrategias que pueden
ayudar a instaurar un modo de relacion
dialégico. Se trata en todo caso de
reflexiones que nacen del proceso de
interpelacion entre las diferentes voces
implicadas en el trascurso de construccion
de la Guia GCM y que son, en si mismas,

propuestas para la accion.

Repensar léqgicas (dis)funcionales

Existe un cierto consenso acerca de

la evolucion positiva que los servicios y las

culturas asistenciales en salud mental han
llevado a término en los dltimos afios.
Nuevas férmulas que han ayudado a una
mejor aproximacién a la experiencia
subjetiva del malestar mental. No obstante,
estas transformaciones en la cultura
asistencial no han impedido el
mantenimiento de ciertas  préacticas
disfuncionales. El impacto de la crisis
econémica en el sistema sanitario, los
cambios en la gestion, los procesos de
privatizacion y las presiones resultantes a
las que estan sometidos la mayoria de los
profesionales y dispositivos de salud
mental en la actualidad son algunos
constrefiimientos sistémicos que muestran
una importante recurrencia y que afectan a
la calidad de la atencion. Todo ello hace
pensar en un conjunto de problematicas
que afectan al funcionamiento de los
servicios y de los profesionales que en
ellos trabajan. Algunos de estos conflictos
tienen un impacto directo en la posible
construccién de espacios de trabajo
dialégicos en los que pueda darse una
"comunicacion  horizontal"  (Serrano-
Miguel, 2018). Uno de los elementos que
ha sido evidenciado de forma mas clara es
la cuestion de la llamada presion
asistencial®a la que muchos profesionales
se sienten sometidos. Esta presion impone
un ritmo de trabajo y una frecuencia de
visitas que impiden ejercer la atencion

directa en el tiempo que consideran
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adecuado. De esta forma, se van generando
progresivamente dindmicas de trabajo que
ya parten de un sistema disfuncional con el
que el propio profesional ha de lidiar
cotidianamente y con el que se ve

constantemente tensionado:

“Yo creo que un tema que nos dificulta
mucho es la presion asistencial, tenemos
media hora para cada uno que creo es
bastante pero el que tengamos tantos
pacientes hace que no les veamos con la
frecuencia que quisiéramos y yo creo que
eso afecta muchisimo porque nos
centramos méas en el tema medicacion
porgue es mas rapido y méas agil y eso nos
permite distanciar las visitas. Yo creo que
eso si es importante”  (Informante

psiquiatra).

La precariedad en los tiempos
asignados impone de manera intrinseca una
precarizacion de las relaciones. La
excesiva burocratizacién y la falta de
espacios y de tiempo abonan las practicas
mecanizadas como  estrategia  de
"supervivencia" por parte de los equipos,
tienden a crear espacios de atencion
segmentados y, lo que es mas relevante,
dificultan las posibilidades de una relacion
basada en el vinculo y el “buen trato”. Sin
espacio ni tiempo para que los
profesionales puedan desarrollar una
escucha atenta de los relatos de
sufrimiento, el trabajo terapéutico entra en

riesgo y el uso, a menudo defensivo, del

protocolo domina la escena. Algunas
familias ponen el acento en esta

precarizacion de las relaciones:

"Yo creo que en los CSMA hay demasiado
protocolo. Por el tema de la autonomia yo
me quedaba en la sala de espera. Nunca
me preguntaban a mi que habia pasado
estos tres meses. A pesar de que mi hijo
decia que podia entrar. ¢Por qué no me
pregunta el profesional? "(Informante

madre).

Las cuidadoras y cuidadores reclaman
participar en los espacios de atencion en
los que se trata a sus familiares o, al
menos, en parte de ellos. Frente a esta
demanda, el funcionamiento de los
servicios de salud mental tiende a defender
el derecho individual, alegando muchas
veces la preservacion de la supuesta
voluntad del usuario a gestionar su espacio
clinico y recurriendo para ello a la cuestion
de su autonomia. Sin embargo, el derecho
del paciente no tiene por qué entrar en
contradiccion con la participacion de los
familiares, ya que a menudo ésta es
deseada y demandada por parte de los
usuarios. Mas bien, se convierte en la
excusa para no atender a las familias y su
consecuencia es la creacion de un “circulo
de desconfianzas cruzadas™ en el que los
diferentes implicados acaban atrapados.
Precisamente, una de las premisas que

plantea el modelo GAM vya desde sus



origenes, es repensar la cuestion de la
autonomia no tanto como una meta de
caracter individual, sino como "un estar en
red"(Silveira & Veiga Cabral, 2019), un
pensar y resolver las situaciones desde lo
colectivo, integrando la red significativa
del individuo a la hora de afrontar los
problemas de salud mental. De esta forma,
urge abrir esos espacios de atencion a otras
personas que son significativas y ejercen
cuidados con la finalidad de crear una red
que pueda sostener a la persona en caso de
malestar, un asidero para que el sujeto

dafiado pueda sujetarse.

Trabajar desde lo colectivo

La invitacién a trabajar desde lo
colectivo se basa fundamentalmente en
integrar en el proceso de atencion a todas
las personas implicadas, a todos los saberes
(incluyendo el saber de los usuarios),
entendiendo que todos tienen valor y
tienen su particular potencia de cambio. De
alguna forma se trata de pensar en la
posibilidad de una cultura de trabajo
transversal, en sentido amplio, un espacio
donde, al mismo tiempo que se da entrada
a los diferentes actores, se pueda ir
tejiendo en torno a la persona una red de
apoyo y confianza. Una red inclusiva que
no acabe aislando, sino que constituya un
espacio de cuidados mutuos que sostenga a

las personas afectadas y a aquellos/as que

ejercen los cuidados. Se trata de pensar en
formulas  para  "descentralizar" el
protagonismo de la familia, en ningun caso
alejarla, pero si integrar en los espacios de
didlogo a otros sujetos que son también
significativos para los afectados y que
pueden articular una comunidad de
cuidados mutuos. A este respecto Yy
reflexionando sobre su préctica cotidiana,
una  profesional  afirmaba  "igual
deberiamos dejar la puerta abierta a que
venga una persona de confianza, quizas no
solo la familia, dejar mucho mas abierta
esa intervencion” (Informante psiquiatra).
Una de las formulas desde la que
podriamos pensar este trabajo conjunto es,
siguiendo a Paula Tomé, un "pacto de
cuidados" (Tome, 2014) en el que el
usuario es la figura principal, pero en el
que participan en diferente grado de
protagonismo los miembros de su red.
Estos acuerdos, sin embargo, no nacen de
modo espontaneo, sino que necesitan ser
acomparfiados y trabajados colegiadamente.
El objetivo final es encontrar un buen
acomodo entre todas las personas que
conviven con el usuario y que estan a su
alrededor, priorizando sus elecciones,
definiendo los apoyos y las
responsabilidades frente a situaciones de
conflicto y/o desajuste. Paula Tomé nos

muestra un ejemplo de ello:
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El primero de los pactos fue conmigo
misma, a aprender a separar lo real de lo
poético, la conciencia habitual (aquella que
coincide con la realidad mé&s o menos
consensuada de los demés) de la
conciencia delirante. Separarlas no quiere
decir que la segunda desaparezca, ni que
desaparezcan las ideas autorreferenciales o
los pensamientos psicoticos. Quiere decir
que los identifico como tales. Mis amigas
y parejas me ayudaron muchisimo con esta
distincion, sobre todo cuando pude perder
el miedo a expresarlos. La libertad de
expresion no tiene precio en estos estados,
encontrar personas con las que poder
expresarse sin censura, sin miedo a que te
estigmaticen ni te juzguen, es un regalo
que deberia convertirse en derecho (Tomé,
2014, p. 18).

Algunas redes asociativas 0
iniciativas en primera persona responden a
esta nocion de cuidados colectivos y de
"espacio seguro" en el que poder
expresarse. Algunos pacientes refieren que
su vida ha cambiado radicalmente al
establecer una relacion con estos grupos,
ya que son espacios donde las personas
pueden empezar a contar lo que les pasa,

sin sentirse cuestionadas ni juzgadas:

"La confianza es compleja, ahora mismo
no me fiaria de mi familia, no tienen la
perspectiva que tengo yo y sufren mucho.
Mi madre es capaz, por intentar
ayudarme, de llamar al psiquiatra y
acabar medicandome. Ahi, contar con

alguien que conozca mis sintomas o que

entienda que algo no esta funcionando
bien es fundamental. Yo estoy en "la
asociacién X" y alli me conocen mucho,
por ejemplo cuando no dejo de caminar,
en mi caso es la sefial de alarma. Mi
familia me quiere mucho, pero creo que
por intentar ayudar acabarian haciendo
algo que yo no quiero”. (Informante

usuario hombre).

Es importante reconocer la funcion
de cuidados que pueden llegar a asumir las
redes informales y ponerlas en valor.
(Re)conectarse con lo social debe ser
central en el proceso de tratamientos i éste
quiere actuar como motor de cambio para
un mejor estar. En el mundo profesional
esto implica introducir los cuidados
colectivos en su praxis. La mayoria de los
profesionales reivindican el trabajo en
equipo que llevan a cabo desde los
dispositivos. Seria interesante pensar si el
trabajo en ese formato es capaz de
trascender el dispositivo para implementar
una accion en equipo entrelazada con las
personas significativas que estan en el
entorno de la persona con sufrimiento
psiquico y asi promover una "experticia
compartida” (Seikkula & Arnnkil, 2016, p.
39). En cuanto a los profesionales
implicados en esta red podemos pensar no
necesariamente siempre en el profesional
asignado por protocolo, sino aquel que es
mas significativo para la persona. Se

trataria de esbozar estrategias para



entender el sufrimiento en su mundo social
y, a la vez, colectivizar las respuestas al
mismo tiempo para superar la crisis entre

sujeto y mundo.

Democratizar la salud

La atencion y el cuidado de
personas en situacion de sufrimiento
mental, estan marcadas habitualmente por
un entramado de multiples jerarquias que
acaban de una u otra manera
proyectandose en la persona y limitando su
autonomia.  Tanto las  jerarquias
establecidas con y en el equipo de
profesionales, como las que se tejen en la
cotidianeidad del hogar, conforman
obstaculos con los que el sujeto afectado
ha de lidiar para hacer un espacio a su
palabra, a sus decisiones y a su propia
locura. Asi, gran parte de los profesionales
parecen haberse habituado a trabajar en un
marco jerarquico en el que cada profesién
tiene  delimitadas = competencias Yy
responsabilidades en base a una
compartimentacion burocrética del saber y
del poder (Martinez-Hernaez, 2008).En
este contexto, el psiquiatra, como garante
altimo de la  prescripcion,  vera
condicionada asi su accion profesional.
Una actuacién en la que el resto de
profesionales deposita la Ultima y, para
muchos, mayor responsabilidad: medicar.

Al mismo tiempo, esta formula, genera

para el médico unos ciertos condicionantes
no siempre vividos de manera positiva. "Te
acomodas a medicar”, expresaba una
psiquiatra en uno de los grupos focales,
asumiendo que en esa prerrogativa habia
también cierta pérdida a la hora de
interactuar con el paciente, pues el espacio
de relacion estaba ya invadido con el
imperativo de la medicacion. Por contra,
otros perfiles profesionales (enfermeria,
psicologia y trabajo social, entre otros) han
visto en mayor medida preservado su
espacio de dedicacion al cuidado, la
palabra y el didlogo, aunque no disponen
del mismo nivel de reconocimiento interno
y de poder de decision. Adicionalmente,
los familiares parecen haber adoptado
posiciones de saber a partir de Ia
delegacion de responsabilidades concretas
por parte de los profesionales. Saberes que
nacen, asi, desde la logica del sistema
sanitario y no tanto de un reconocimiento
de las narrativas de los afectados (Correa-
Urquiza, 2018). Responsables muchas
veces del cumplimiento del tratamiento, el
desenlace es un ejercicio de poder
simbdlico donde las familias acaban
teniendo una funcién coercitiva y de
control que mueve a intensos desajustes en
las relaciones. Estas logicas coercitivas
Unicamente pueden desactivarse desde la
negociacion de los tratamientos desde una
relacién de horizontalidad que promueva la

autonomia de los afectados y la alianza



Apuentes para una nueva cultura de cuidados en salud mental

terapéutica entre todos los actores

involucrados.

Conclusiones

Nuestra investigacion sobre la
Gestion Colaborativa de la Medicacion
quiere ser un ensayo de participacion y
protagonismo  compartido donde  se
posibilite el dar cabida a la vivencia
subjetiva de los usuarios de antipsicoticos,
pero también de profesionales y familiares.
La GuiaGCM, que serd el resultado
principal de esta investigacion, puede
pensarse siguiendo a Malo (2004) como un
"ejercicio de reconocimiento "que produce
una accion que "es colectiva" y que "puede
contribuir a la transformacion de la
realidad, generando realidad nueva y mas
justa" (Malo, 2004, p. 32). La adaptacién
de la Guia al contexto catalan busca, al
igual que las experiencias que la
precedieron, resolver el endiablado nudo
de desencuentros entre los diferentes
actores y que se expresa, y condensa, en
los conflictos con la medicacion
neuroléptica, pero que se proyecta mas alla
de esta. Desacralizar la medicacion como
unico eje del tratamiento puede ayudar a
desenredar ese nudo. En este sentido, el
proyecto de la GAM en Canada y Brasil,
asi como la experiencia de la GCM en
Catalufia, pueden ser Utiles a la hora de

deshabilitar l6gicas disfuncionales en la

intervencion social, y poner de manifiesto
la necesidad de pensar nuevos horizontes
para una cultura de los cuidados.

Sin embargo, consideramos que no
estamos ante un simple ejercicio de
adaptacion. La realizacion y analisis de las
entrevistas y los grupos de discusion nos
ha conducido a explorar los entresijos de la
comunicacion que se activa en torno al
proceso de la medicacion, asi como las
necesidades de los diferentes actores sobre
las posibles modificaciones que seria
preciso introducir para llegar a configurar
espacios de encuentro dialégico y de
produccién de cuidado. Se evidencia asi
una demanda en favor de espacios que
pueden generar un contexto seguro, que no
faciliten préacticas coercitivas o que deriven
en el control. Asimismo, se apunta la
necesidad de construir un nuevo tipo de
comunicacion que esté basada en el
reconocimiento  honesto  hacia  los
diferentes saberes y donde prevalezcan
posiciones de horizontalidad, apostando
por dinamicas de atencidn que intervengan
desde lo colectivo, integrando no solo a
familiares, sino también a una red social
mas extensa dentro de los espacios de
atencion, con el fin de generar narrativas
méas sdlidas e incluyentes que permitan
avanzar hacia un mayor empoderamiento

individual y colectivo.



Notas

'El proyecto La GestidCol-laborativa de la
Medicacié: un projecte de recerca i accio
participativa en salut mental (2017-2020),
financiado por el programa RecerCaixa
(RecerCaixa LCF / PR / RC16 / 10100012),
fue aprobado y supervisado por diferentes
instancias: el Comité de Etica en Investigacion
de la UniversitatOberta de Catalufia (UOC),
los Comités de Etica en Investigacion y
Atencion  Sanitaria de los  servicios
involucrados, y el Comité de Etica de la
Fundacién Congrés Catala de Salut Mental.
Asimismo, la investigacion se ha llevado a
cabo de acuerdo con los estdndares éticos
establecidos por la Declaracion de Helsinki de
1964 y sus subsiguientes modificaciones.
Ademas, este estudio ha contado con la
supervision del ¢érgano interno, el grupo
"LaboratoriFerRecercaAmb", que tiene la
funcién de velar por los derechos de los
participantes a lo largo de todo el proceso de
investigacion.

2_a utilizacion a lo largo del texto del término
masculino "usuario™ como genérico para el
conjunto de participantes atiende
fundamentalmente a una economia del
lenguaje y a una posible facilitacion de la
lectura. Sin embargo, en el caso especifico de
las "cuidadoras" hemos decidido utilizar de
manera indistinta el femenino debido al
importante protagonismo que las mujeres han
tenido en esta tarea, especialmente
personificado en la figura materna.

SLos Centros de Salud Mental de Adultos
(CSMA) son dispositivos de atencion
ambulatoria donde se atiende a personas en
situacion de malestar psiquico a partir de los
18 afios. El equipo de dichos centros lo
componen béasicamente profesionales de la
psiquiatria, enfermeria, psicologia y trabajo
social, ademas de profesionales del llamado
Programa de  Soporte Individualizado
(Programa PSI).

“Para ampliar informacién sobre dichas
entidades pueden consultarse los siguientes
enlaces: Cooperativa Aixec (www.aixec.cat);
Asociacion Cultural Radio Nikosia
(https://radionikosia.org/); Asociacién
Matissos (www.matissos.org); Club Social La

Muralla
(http://www.clubsociallamuralla.com/);
FundacioCongresCatala de Salut Mental
(http://www.fccsm.net/).

SExpresion que alude al aumento del nimero
de visitas programadas en un tiempo cada vez
mas limitado para ello, un fendmeno cada vez
maés frecuente en los dispositivos de atencidn
en salud mental en Catalufa.
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