La Recuperacion en la Enfermedad Mental,

e implicaciones para los servicios.
Ricardo Guinea.

Médico. Psicoterapeuta. Esp. Psiquiatria. Hospital de Dia Madrid.
Gerente de programas Mil S Coop. Mad.

Delegado Asuntos Internacionales FEARP. www.fearp.org
Secretario General WAPR. www.wapr.info

FEBRp

www.fearp.org




FEARP

m Proximo congreso: Zaragoza, 24-27 octubre 2012.

m www.fearp.org

FZRR'p www.fearp.org




www.fearp.org




www.fearp.org

Africa 1997.




FZRR'p www.fearp.org

Nueva York. 2001




www.fearp.org

Maratdn Fotografico “Dia de la Salud Mental” 1999.(A.A.Q.)




www . fearp.org

Buenos Aires, Bulgaria; Nueva York, Budapest,
Madrid...




- = % s
._._‘_}‘ : ¢ gt - "f

& i R Lo s e e -"‘_'".""' e g
S A T e S e T T s e b N L 2 o N

Reunion WNUSP en Vegle Dinamarca 17/21 Julio 2004.
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Asociacionismo de usuarios:
Distintos puntos de vista.
Derechos Humanos.

Generacion de redes de
usuarios.

Modelos no médicos de
recuperacion.
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Importancia del fema.

Creciente conciencia de la dimension del problema.

m Las Enfermedades Neuropsiquidtricas en su conjunto son

responsables del 12% de la carga de Discapacidad (DALYS).
(OMS, Libro Verde UE)

m Impacto global en la economia de 3-4 % PIB.

m Coste social muy importante (Costes directos, indirectos e
intangibles)

m Familias (dependencia)
® |[mpacto sobre |la persona.



Conferencio
OMS mhGap Forum

Jens Stoltembrg. Ex-Primer Ministro Noruega.



Cosas que pasan en €|
mundo...

m |[ncremento de la sensibilidad hacia temas de salud mental.
m Accesibilidad: Salud mental para todos...

m Cambios en la manera de pensar la enfermedad mental:
m CIET1: Abandono del concepto de esquizofrenia...

m Asociacionismo de usuarios y familias.

m Recovery.



mpacto sobre la vida de
As Personas.

m Expectativa media de vida reducida 10 anos.

m Exposicion a problemas médicos [y que
permanezcan sin diagnosticar).

m Altas tasas de muerte por suicidio (10%).
m Gran desventaja social (60-90% desempleo).

m Efectos secundarios de fratamientos farmacologicos.
Obesidad, discinesia, sedacion...)

m Estigmatizacion social, autoestigamatizacion.



Plan de la presentacion:

m Conceptos de Recuperacion.
m Definiciones.
m La forma en los usuarios refieren la recuperacion.
m Lainvestigacion sobre recuperacion.

m [mplicaciones del modelo de Recuperacion.

m Discusion.



“Pesimismo,
sobreentendidos...”

m ‘| a EM es progrsiva y deteriorante”.
B0 EM es para toda la vida”.

m “Aparicidn de fics y estereotipos.

m ‘| 0O mas imortante es luchar con las
consecuencias:

m Prevencion de recaidas.
mEvitar el deterioro”



Recuperacion:
Una nueva mirada.

m Aportacion de las personas afectadas “recuperadas”.
m |[ncorporacion de narrafivas.

® “Modelos de éxito” (que no son necesariomente de
normalizacion).

 Ampliacion el campo de investigacion.
m Comprension de la vida, que no de la enfermedad

m (Fases precoces, analisis de estudios de evolucion muy
largos...)



Recuperacion;
‘concepto complejo’™ o v 20

m Experiencia subjefiva:
® Empowerment / recuperacion.

m Definiciones operacionales (para investigacion)

m Recuperacion como meta, objetivo o resultado:
m Un modo de “éxito” altamente personal.

® Proceso.

® NO necesariomente asociado a un objetfivo concreto, ni
a un “modelo de normalizacion” predefinido.



Recuperacion como
“experiencia’.

Hablar “en primera persona’” desde |la experiencia:

m " Primero, la persona’”.
® Ser una persona.
m No ser contemplados como “un caso”, “un enfermo”...

m NOo medicalizacion de la situacion.

m Ser contemplados como sujetos en funcidon de las
circunstancias de la vida de la persona, como
Influenciados por los acontecimientos...



Conceptos de Recuperacion
basados en experiencias.

Farkas 2004, Borg, M., 2007.

m “Un proceso Unico y altamente personal que concierne a recuperar €l
control sobre la propia vida”. (Farkas)

m Recuperarlo que se ha perdido (Curtis 1997) .
m Derechos, roles, responsabilidades, potencial, decision, apoyos...

m Reclamar/ejercitarlos roles de una persona “sana”, mas que de vivir
la vida de una persona “enferma”.

m Un nuevo significado y orientacion de la vida, mas alld de sinftomas,
discapacidad y estigma de la enfermedad mental.

m Ajustar actitudes, creencias y objetivos, encontrar modos de ser un
agente activo en configurar la propia vida (Anthony, 1993; Deegan,
1997; Boevink, 2006; Glover, 2005).

m No es tanto liberarse de los sinfomas como tener una posicion en la vida
significativa y razonable.



Rene van del Male. wian 2007,




Recuperacion: la perspectiva
de |OS USUOriOS.Rene van del Male. Milan 2007.

m “Ser paciente en un hospital es muy dure.” Perdidas de:
= Dignidad.
m Autoestima — Autoestigma.
m “Expropiacion de la propia vida, aceptacion de un rol miserable”.
m “Estar cabreado sin posibilidad de expresarlo”.

m “Se junta a personas que sufren se espera que esten bien junfos”.
®m “Todo lo que a uno le pasa se relaciona con ser un paciente”.

m “Se pide adoptar el rol de paciente: eso requiere adquirir una nveva
habilidad”.

m “Infroduccion en la vida de cosas como:
m Resignacion.
m Olvido de la persona que eras.
m Olvido de las reglas de la vida cotidiana®.



Recuperacion y “Modelo
Médico.
® Modelo Médico:

m “Experto” frente a “ignorante”.
® Modelo Paternalista.

m |nsafisfactorio: no da respuesta a las principales preguntas de la
persona.

® Modelo de “recuperacion”.

m Asociacion entre “experto en técnicas médicas” y “experto en su
propia vida”.

m Redefinicion de roles.
= Mucho mas activo / responsable para la persona enferma.



Concepto de recuperacion
en investigacion cualitativa.

(M. Borg.2007).

m Los informantes se representan a la vez como activos, afrontando
en enfrentarse a sus desafios cofidianos y Tratando de encontrar
buenas ayudas y apoyos.

m Ellos “se las estdn apanando con su vida':

m Tareas cotidianas (alojamiento, recursos, hacer la compra vy la
colada, cuidandose a si mismos y ejerciendo su rol en la familia)

m Conftribuciones sociales: (generalmente ausente de las

descripciones; se los suele describir como los “receptores finales”,
“el extremo vulnerable” y “personas fragiles’”).

m Refieren afrontar “experiencias cadticas”, que incluyen el
desencuentro "‘con los servicios que supuestamente tendrian que
ayudarlos.



RECUPERACION COMO
PROCESO

Definicion “operativa” de recuperacion. Liberman
2003

a) Remision sostenida de los sinfomas psicoticos;

b) Participacion (a jornada completa o parcial) en una actividad
constructiva y apropiada a la cultura y edad;

c)Vivir sin la supervision de la familia u ofros cuidadores de tal forma que
las necesidades cotidianas (por ejemplo, autoadministracion de
medicamentos, gestion del dinero) recae sobre el individuo.

d) Participacion en una amistad activa y/ o relaciones sociales con sus
companeros u otra implicacion en actividades ludicas que son
apropiadas para la edad e independientes de una supervision
profesional.



Ejemplo: Ofra mirada al Investigar:
busqueda de factores asociados con la
recuperacion.

Liberman.

= Factores familiares (EE)

= Ausencia de abuso de sustancias.

» Duracion menor de la psicosis sin fratar (McGorry)
» Una buena respuesta inicial a los neurolépticos

» Adhesion al tfratamiento.

» Terapia de apoyo con una alianza terapéutica
colaboradora.

= Buen funcionamiento neurocognitivo

» Ausencia del sindrome deficitario

» Buenos anfecedentes premorbidos.

= Acceso a tfratamiento global, coordinado y confinuo.



Otra mirada:
La Recuperacion comProceso

(N. Menezes 2007)

m Concepto cldasico:

m “Proceso cronico, progresivo...”, no refeja
adecuadamente |la realidad.

m Actualmente:
m Diversidad de presentacion en un “continuo”
m Heterogeneidad en curso.
m Posibilidad de recuperacion permanente.

m Comienza desde la deteccidn precoz.



Hallazgos:
Recuperacion como Proceso

(N. Menezes 2007)

m Revision de investigacion en la literatura:
® Heterogeneidad, uso de “muestras de conveniencia’.

m Sesgo de formarse un concepto a partir de los “pacientes
gue entran en el sistema”.

m Muestra usual: multiples episodios, no fratamiento precoz...
m Si aparece gran mejoria: se cuestiona el diagnodstico.
m Usual sobre-representacion de pacientes cronicos.

m Usual exclusion de pacientes qgue mejoran y salen del
sistema.

m Hipotesis: la medida de los resultados esta afectada por
ses5gos, mejorardn si mejoran los métodos de andlisis.



Recuperacion como Proceso
Investigacion cuanftitativa:

m Meta-andlisis de Hogarty: 40,2% mejoran tras
5'6 ANos.

mEstudios de OMS (15 / 26 anos).

m Salir de criterios de diagnhostico 56%.

m No psicosis en los Ultimos 5 anos: 48%.

m No psicosis ho fen. Residuales: 40%.

m No psicosis + fratamiento + GAF > 60 = 45%.

m NoO psicosis + no fratamiento + GAF > 60 = 25%.

m Ofros: 20% no discapacidad, 50% autosuficientes.




Algunas “nuevasevidencias”
del analisis de |os procesos:

m | os resultados fras un primer episodio son muy heterogéneos.

® Hay muchos artefactos en:
m Diagnostico.
m Descripcion de tratamiento.
m Definicion y métodos evaluacion de resultados.

® | as enfermedades no son progresivas
m E| prondstico puede ser mejor de 1o que se pensaba.
m Se podria vivir sin fratamiento.

= L as variables sintomaticas son independientes de las
funcionales. Dirigirse solo a los sintomas no ayuda.



Recuperacion como resulfado
O mefavisto por usuarios.

m Cambio sobre un estado previo “mal-adaptativo” a un estado de “vida
normal”.

m Mds que “mejorar” (clinicamente) porque no implica necesariamente
vivir sin sinfomas o sin problemas funcionales... es:

m Lograr objetivos vitales en dominios importantes como trabagjo,
alojamiento, bienestar psiquico, y calidad de vida.

m Prefieren el concepto de “recuperacion como proceso”, enfatizando el
bienestar psiquico, afrontamiento de sinfomas y de “apandrselas” en la
vida en general mas que preguntandose si fiene que alcanzar un
determinado estdndar impuesto desde fuera.



Recuperacion: -
nuevas perspectivas para profesionales.

Stelios Styanidis. Milan 2007.

m “Estamos marginando las narrativas’.

m Puede suceder en ausencia de infervencion profesional.
(Farkas, Harding)

" Hay que repensar el encuentro pacrente /profesional”.

m Hay sesgos en la intervencion por el rol del profesional:
m Control (debe ser devuelto al usuario)
m Saber (“éllos saben mucho de como apandrselas”).

m Rutina y automatizacion (“es necesario mantener la
esperanza y la expectativa de cambio’).

m Analizar la actividad (“a temporadas solo se puede
acompanar...”)



Implicaciones para |os

serviclos:

m | os servicios proveen “infervenciones”, no
pueden proporcionar “recuperaciones’...

m | 0s fratamientos y apoyos habituales son utiles
(técnicas psicoldgicas, apoyo, psicoeducacion
familiar...) pero:

® o forma en que contribuyen (o no) ala
recuperacion depende de silogran promover:
m Autoestima.
m Bienestar.
m Roles valorados.
= “"Empowerment”.

Farkas 2004



1) Involucrar a la persona.

m | g investigacion indica que los resultados
mejoran si la persona tiene un rol significafivo y
activo en la (planificacion, ejecucion,
evaluacion) de sus actividades.

m Relacion horizontal (no pater/maternalismo)
m Ocupar roles acfivos en los servicios.
m Senfido de empowerment / identidad.

m “Nothing for us without us”.



2) Eleccidn, autodeterminacion.

m Posibilidad de Eleccion:
m Objetivos a largo plazo, servicios que deseaq...
m Elegirimplica responsabilidad.
m Lo coaccidon reduce la autoestima pavidson).

= E| “cumplimiento formal” no garantiza que |o
actividad sea significativa.

= Elegir responsablemente entre posibilidades
promueve el crecimiento personal:

» Medicacion.
m Actividad, frabajo, formacion...



3) S. orientados a la persona.

m|.as narraciones de |las personas convergen
a que agradecen (y distinguen) cuando |o
intervencion se interesa por ellos como
personas Mas que como Casos.

mSe sienten danaaqos si la in’

fervencion

profesional carece de contacto emocional

con ellos (empatia, auten

icidad).

mEntornos donde el sujeto pueda desarrollar
un rol valorado mas que en ghefos de

enfermos.



Y 4) Mantener expectativas

= Compromiso con el futuro es critfico para el personal (seleccion,
formacion, mantenimiento).

= | a investigacion muestra que las predicciones de los
profesionales No son mas certeras que el azar.

m |Los pacientes que estan “muy enfermos” pueden dar sorpresas.
®m NO mantener expectativas es una promesa autocumplidora.

= | os programas limitados a “evitar deterioro”, “evitar recaidas”,
no son efectivos en recuperacion.

= Mantener expectativas significa recordar (como muestra |a
investigacion) que la recuperacion se evalua en el largo plazo
tras muchas fases y altibagjos.



Perspectivas futuras.

Slade, M.; Schrank (Recovery in psychiatry. Editorial. Psychiatric Bulletin 2007).

m “Adoptar esta perspec’rlvo puede fener
Implicaciones profundas’.

m Redefinicion de roles.

m Cambio de actitudes del personal (de “experto” a 2socio”)
m Compartir decision (compartir riesgos)

m Cambios en protocolos, declaraciones, guias.

® |[mplementar lineas de colaboracion con usuaios.

m Seleccion de personal, formacion y supervision.

m Riesgos:
m Experiencia limitada.
m Consume tiempo.
m Desorienta al personal.



Siempre hay dificultades:

Caracteristicas del paciente “dificil”, “Revolting door” o
“Difficult fo engage”)

m Paciente “dificil”.
m Edad media 37, predominantemente varones, solteros,
desempleados, cumplen criterios de esquizofrenia, gran presencia
de inmigranes, viven solos (57%), no reciben ayuda para

alojamiento (menos de 10%), se han comportado de manera
violenta (33%), han sido arrestados (20%), abuso o dependencia de

alcohol o sust. (16%) Royal Colege of Psychiatry. London.

= Manejo de situaciones:
» Medidas judiciales, derechos humanos, conflictos familiares...

B Tenemos que seguir aprendiendo hacer las cosas mejor.



A. Alonso Quijano.

m Proxima convocatoria:
“Entrega de Premios IV Certamen Poético AAQ".

Asociacion Alonso Quijano

Fundada en Madrid en 1999,
Inscrita en Registro de Asociaciones de 1a Comunidad de Madnd a 02/03/99 con ol n® 03/106080.0/99.

(Actualizada a 1 de Febrero de 2009)

Una web para pensar, acompaiiar y ayudar en la experiencia de la locnr_n.

Reportajes: Actividades regulares.
Cena de Navidad 2007 ARE!ACO 200 :
MUSICA Y POESIA ; .

Vla g .
Documentos de la Asociacion.
INSCRIBIRSE A AAQ

FALLADO EL lll CERTAMEN POETICO
INTERNACIONAL AAQ 2009.

Qué es y como participar. Bases Completas.
Poemas ganadores. Gala de Entrega de Premios.

Para contactar contacto @a-glor ijann.org Disefiads v mantenida por B. Guines. Configurada pam 10282768 pixels.




Home About WNUSP

y World Network of Users
and Survivors of Psychiatry

Human rights and advocacy

Newsletter

About WNUSP

Statutes

Membership

General Assemblies
Minutes of board meetings
IDA membership

UN ECOSOC

Board members

Donate

Contact us

CRPD

Human rights issues

International advocacy

Current issue

Past issues

Introduction to WNUSP

WNUSP is an international crganization of users and survivors of psychiatry. This small brochure gives a brief introduction to WNUSP, our history, our plans and

how you can get involved.

Read more...

Important documents from the
United Nations

Important documents have come out from the

United Nations that support WNUSP's advocacy.

The UN Special Rapporteur on Torture Manfred
Nowak says, "The acceptance of involuntary
confinement and involuntary treatment runs
counter to the provisions of the Convention on
the Rights of Persons with Disabilities" and that
these practices may constitute torture or ill-
treatment.

Read more...

WNUSP and a New Human
Rights Treaty

WNUSP had a unique opportunity to influence
the direction of human rights and disability. We
have been working alongside other international,
regional and national disability organizations to
advocate for an intemational human rights treaty
(or “convention”) for people with disabilities.

Read more...

WNUSP contact information

Read here for e-mail addresses to WNUSP board
members. Feel free to contact WNUSP for
further information, membership information or
other questions.

Read more...
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Asamblea General Dinamarca 2004
Ultima Reunidon Zambia 2009.




www.fearp.org

Reunion de Usuarios.
| Congreso FEARP.

Madrid 2005.



Encuentro de Usuarios/as: Declaracion de Cabra.

Los participantes ¢n el Encuentro de Usuarios/as de Cabra (Cordoba, Espafia), descan expresar su adhesion a los

Reunion de usuarios.
Dclaracio de Cabra 2008.



www . fearp.org

b
Lo
~
\

4. W8

yr

L b

4
- \\; b

)

[e)
®)
O
NS,
S
—
(-
NS,
(-
D)
O
%

o)
O
S
2
-
NS
>




- W,
L
fL S X
SRzt o)
3 ‘.4”‘g" >
‘_ ':l.)&!&
% -
& TR
= S ¢ 13& -
3 =
S
! -

’ , : p—
LN

Ft : D www.fearp.org

~Delegados WAPR usuarios.

Atenas 2006.



Gracias!!|



