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25 anos de accion
en favor de la salud
mental en Espaiia

La defensa de los derechos y la mejora de la calidad de vida de las per-
sonas con enfermedad mental v de sus familias —hoy por hoy sus tni-
cos cuidadores—, es la razén de ser de FEAFES, confederacion pionera
en Espana que hoy se vertebra en mas de doscientas asociaciones

Jaime Andreani

a Confederacidn Espafiola de Agrupaciones
de Familiares ¥ Parsonas con Enfermadad
Mental (FEAFES) cumple veinticineo anos de
historia. Un cuarto de siglo de en el que ha
conjugado la accidn de asociaciones, profesionales y
familiares con el horzonte de la mejora de la calidad
de vida de las personas con enfarmedad mental y la
de sus familias, la defensa de sus derechos y la re-
presentacitn en el seno del movimiento asociativo.
La historia de las entidades relacionadas con la
salud mental se inicia en Espaiia a finales de os afios
sesenta, aungue con grandes dificultades de funcio-
namiento. Pero el germen de FEAFES se gesta a me-
diados y finales de los setenta cuando empiezan a
surgir distintas asociaciones provinciales de familia-
res de personas con enfermedad mental. Pero no es
hasta el 1983, y gracias al esfuerzo de Margarita
Henkel Thin, cuando se celebra la asamblea constitu-

tiva de FEAFES en la gue participan las asociacionas
provinciales de Alava, Valencia y Murcia con el objeti-
vo de formar una organizacion de ambito estatal. EI 7
de julio de ese mismo afo quedaba inscrita en el re-
gistro de asociaciones.

En estos veinticinct afios FEAFES ha estado presi-
dida por Margarita Henkel, Silvestra Morena, Francisco
Morata, y José Maria Sanchaz Monga, quien esta al
frente de la entidad desde 2007.

En la actualidad FEAFES agrupa a mas de doscien-
tas asociaciones de todo el Estado y cuenta con mas
de 41.000 socios.

La accidn de FEAFES no solo se limita 3 Espafia y
as miembro de entidades internacionales de presti-
gio en &l ambito de la salud mental comao la Europeaan
Federation of Associations of Families of People with
Mental lliness (EUFAMI), la World Fellowship for
Schizophrenia and Allied Disorders (WFSAD), [a World
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Federation for Mental Health (WFMH) ¥ de Mental
Health Europe (MHE).

A lo largo de su historia, FEAFES se ha dotado de
diversos instrumentos para impulsar la formacion y
la inclusion laboral de las personas con enfermeadad
mental. En 1998 se crea el Centro Espafniol de
Informacidn y Formacion sobre la Enfarmedad Menta
(CEIFEM)} ¥ promueve la constitucidn en 2004 de
Fundaciones Tutelares Para Personas con Enfermedad
Mental Asociadas (FUTUPEMA) v FEAFES Empleo.
Toda esta labor se vio recompensada en 2006 con la

de la discapacidad. En este sentida, me
gustaria aftadir que el movimiento aso-
ciativo FEAFES, como miembro de

1 pasado

dia 14 de

Jjunio tu-
vimos la oportu-
nidad de celebrar
el 25 Aniversario
de nuestro movimiento asociativo FEA-
FES. Ese evento suptiso una oportuni-
dad para que todos los presentes pudie-
ramos felicitarnos mutuamente, puesto
que estos 25 afios de camino recorrido
son, ante todo, fruto de un esfuerzo co-
lectivo: de personas con enfermedad
mental, de familiares y de allegados.
Creo que este aniversario sirvid para per-
cibir lo que hemoes crecido durante estos
afios y comprobar la alfura que hemos
alcanzado en este tlempo gracias al tra-

bajo de cada una de las asociaciones. Las
acciones de las entidades miembro que
tuvimos ocasion de conocer ese dia son
la muestra evidente no solo de esa esta-
tura conseguida. sino también de la pro-
veccion que nos planteamaos en los pro-
ximos afos.

Es tiemipo también de hacer una refle-
xion sobre el avance del papel de las per-
sonas con enfermedad mental en la so-
ciedad y de como FEAFES ha contri-
buida a mejorar esa situacicn. A lo largo
de estos 25 afios el movimiento asocia-
tivo ha luchado por erradicar el estigma
v mejorar 1a calidad de vida de las per-
sonas con enfermedad mental, es decir
por cumplir con determinacion la mi-
sion por la que nacio.

Me siento orgulloso porque ese esfiier-
2o se ha reflejado en logros como la cada
vez mas frecuente atencion integral, la
creciente inclusion laboral, o el inicio de
un adecuado uso del lenguaje en los me-
dics de comunicacion, como reflejo de
una mayor conclencia social. Por otro
lado, en FEAFES también somes cons-
cientes del enorme trabajo que nos
queda para conseguir difundir nuestros
valores y nuestra vision en el conjunto
de la sociedad.

Es necesario mencionar la labor del
CERML, no sélo por la defensa v repre-
sentacion de las personas con discapaci-
dad, sino también por su papel de cohe-
sion e integracion del conjunto de las
instituciones que forman el grupo social

dicho Comité, se siente més fuerte y de-
cidido en su lucha por la defensa de los
derechos de las personas con enferime-
dad mental.

Por toda esto, considero que los éxitos
v los desafios que se han acumulado en
estos 25 afios han de servir de impulso
v estimulo para conseguir quie la plena
integracion social de las personas con
enfermedad mental sea una realidad.
IMe gustaria trasladar el espiritu que se
plasmo en ese dia de celebracion: todos
somos necesarios para lograr nuestros
objetivos como movimiento asociativo.
Y espero que al comprobar los logros
obtenidos en estos 25 afios nos ayude a
dar los pasos sigulentes, sabiéndonos
Jjuntos en ese camino.
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concesion de la Cruz de Oro de la Orden Civil de la
Seguridad social.

METAS

El abjetivo prioritario de FEAFES es la representacion
de las personas con enfermedad mental y sus fami-
liares ante los organismos pablicos y privados en re-
lacidn con la problematica especifica. FEAFES recla-
ma asimismo la adecuada atencidn sanitaria y social
de las personas con enfermedad mental y sus fami-
liares, que favorezea su rehabilitacidn, reinsercion so-
cial & inclusidn laboral. Objetivo para el cual es nece-
Saro promover 12 sensibilizacion y mentalizacién so-
cial hacia las personas con enfermedad mantal ¥ sus
familias, llamando la atencion de toda la sociedad
sobre la marginacion y la estigmatizacion que sopor-
tan en los aspectos sanitario, social y laboral. Por otro
lado, es imperativo para FEA-
FES promover y coordinar las
demandas y propuestas de-
fendiendo sus legtimos dere-
chos a través de su participa-
cidn &n los drganos planifica-
dores y legisladores en mate-
ria de Salud Mental y Sanicios
Sociales.

La Confedaracion viene re-
cabando de los poderes publi-
cos desde su origen leyes que
favorecen los intereses de las
personas con enfermedad
mental ¥ sus familias.
Ademas, s& trabaja en coordi-
nacidn con organizaciones
que comparien los objetivos,
al igual que s& buscaran otras
opciones a la hospitalizacion de las personas con en-
fermedad mental ¥ sistemas altemnativos vy sustituti-
v0s a la familia, para conseguir este objetivo es nece-
sario crear un sistema constante y eficaz de forma-
cion para agrupar a familiares y personas con discap-
cidad en un foro comun a todo este grupo social.

Para llegar a estas metas FEAFES ha disefiado un
proyecto de desarmollo institucional llamado FEAFES
Siglo XX que pretende, mediante el dialogo, aunar los
esfuerzos de la asociaciones y recogerlos en una es-
trategia comun.

Con esta estrategia FEAFES quigre expandir los va-
lores del movimiento asociativg, organizar una estruc-
tura eficaz en su seno, dar un protagonismo maximo
a las personas con enfermedad mental y sus familias,
organizar y realizar servicios, actividades vy programas
con criterios de calidad, comunicar mensajes v abrir
canales en los medios de comunicacion para llevar la
voz del movimiento asociativo a la sociedad. Con ello
FEAFES quiere asumir el liderazgo de las relaciones
externas del movimiento asociativo relacionado con
las personas con enfermadad mental y sus familias.

Esta estrategia responde a una demanda de las pro-
pias asociaciones pertenscienta a la Confederacion
y al cambio del concepto de las personas con enfer-
medad mental, 8 una adecuacion a las nuevas polit-
cas sociales v sanitarias que en este momento estan
&N un proceso de cambio, basado en la participacidn
del movimiento asociativo en la sociedad.

Para poner en marcha este astrategia las entidades
asociadas deben proporcionar servicios a sus asocia-
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dos tales como un servicio de informacion v asocia-
cidn, actividades para la sensibilizacion ¥ promocidn
de la salud mental, una asesora juidica, programas
de promocidn, captacidn y formacion del voluntariado,
promocidn de la escuela de familias (programas de
psico-educacion-Intervencion Familiar), organizacion
de grupos de autoayuda, realizacion de actividades de
respiro familiar y programa de atencidon domiciliaria.

Estos servicios basicos se puaden completar con
centros de dia, actividades de ocio y tiempo liore, reha-
bilitacién psicosocial y de la poblacidn reclusa y com-
plementario con un servicio de onentacidn y media-
cidn laboral, unido a la potencidcion de los centros es-
peciales de emplen y centros ocupacionales. Ademas
de la busqueda del raspiro familiar con formulas como
la rasidencia alternativa, los pisos tutelados o las mi-
nirrasidencias.

Dentro de esta estrategia de la Confaderacion para
el siglo XX se compromete a tomar un papel relevan-
te en la elaboracidn de politicas relacionadas con las
personas con discapacidad y especialmente con las
personas con enfermedad mental.

ESTRATEGIA DE SALUD MENTAL

Para ello FEAFES como movimiento asociativo ¥ den-
tro de la estructura del CERMI ha iniciado una labor
de realizacion de iniciativas en la elaboracion de poli-
ticas relacionadas con el sector de la discapacidad.
En esta linga FEAFES esta trabajando en la difusion
de la Estrategia de Salud Mental del Sistema Nacional
de Salud, en virtud de los acuerdos firmadaos con el
Ministerio de Sanidad y Consumo en los anos 2003
¥ 2005. La Confederacidn ha seguido muy de cerca
la elaboracidn e la Ley de Promocidn de la Autonomia
Personal, participando activamente en la determina-
cign final tanto del Baremo como dé su Manual, en gl
animo de que la especificidad de las personas con
enfermedad mental sean contempladas y por tanto
reconocidas en su jusia medida sus condiciones y cir-
cunstancias de dependencia. Ademas, FEAFES ha rea-
lizado una propuesta en la reforma de la Ley de
Enjuciamientn Civil (LEC), en tramitacidn parlamenta-
ria. Esta proposicion tendra como consecuencia la es-
perada modificacidn de la Ley de Jurisdiccidn
Woluntaria. Los objetivos, que la propiciaron desde el
analisis de la realidad, de proteccion y defensa dal
deracho a la salud se mantienan, al considerar que
contribuird a la mejora de la calidad de vida de une

OCTUERE 2008

JOSE
CABRERA FORNEIRO

La evolucion de 25
anos de Psiquiatria

uando se es psiquiatra y tambien hijo de
C psiquiatra, la perspectiva historica adquie-

re tintes personales y yo diria casi emocio-
nales, por esta razon sintetizar los tiltimas 25 afios
de la psiquiatria aunque subjetivo resulta casi
transparernte.
El viltimo cuarto de siglo en la salud mental y en
la atencidn a las personas con discapacidad psi-
quiica hay cuatro situaciones clave que deben es-
tudiarse sin duda:
1) El fraccionamiento de las dreas del cono-
clmiento
2) La fragmentacion de la asistencia por
Comunidades Auténomas
3) La implicacion de las familias y sus aso-
claciones
4) Los cambios legislatives.
Estos cuatro elementos han tenido v tendran en
el futiiro inmediato sus pros v siis contras, pero
en sui conjiinto han cambiado radicalmente la
salud mental.
Superados ya las manicomics v el concepto enfer-
medad mental como 'locura’ y peligro, los tlti-
mos veinticinco afies nos han dibujado en primer
lugar la aparicion de multiples dreas del conoci-
miento en la salud mental con implicacién en la
discapacidad desde la clasica medicina psiqudatri-
ca (con sus vertiginosos avances en psicofarmaco-
logia v técnicas de exploracicn biologica) hasta es-
pecialidades como la psicopedagogia (con sus
técnicas educativas especificas), pasando logica-
mente por la psicologia clinica {con su psicote-
rapias cada vez mas objetivas), la enfermeria
psiquidtrica (con sus modelaos de asistencia,
diagnostico y apayo), el trabajo social (con sus
modelos psicosociales de ayuda), fisioterapia
(con sus nuevas técnicas de rehabilitacion), lo-
goterapia (con técnicas logopédicas), monitores
v auxiliares en salud mental (especializacos en
el tiempo libre v la laborterapia) , y asi una gran
variedad de profesionales que han hecho de la
asistenicia psiquiica un trabajo necesarlamente
multiprofesional.
Este enriquecimiento en la asistencia ha traido
por el contrario constantes disputas por las
competencias y las areas de actuacion, que mu-
chas veces se han hecho esperpénticas, y que
solo en el futuro con legislaciones especificas se
arreglaran.
La segunda novedad de estas décadas ha sido la
rotura del modelo asistencial tnico v estatal en
varios modelos y sisternas, por la pura transferen-
cia de competencias sanitarias y la fuerte tenden-
cia descentralizadora del estado moderno, lo que
aporta por un lado una vision mas cercana y prac-
tica de la salud mental a cada localidad de -
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» Espafia, pero por otra genera graves injusticias
como es el hecho cierto que, dependiendo de la
evolucion de la comunidad autonoma en concre-
to asi se tienen mas o menos ayudas, eficacia o re-
ciirsos para la discapacidad, habléndose comverti-
do el hecho fortuito del nacimiento en una loteria
ala hora de contar con un modelo u otro de asis-
tencia en salud mental.

La tercera y gran novedad es la implicacicn de las
familias de las personas con enfermedad mental,
quie hoy sin duda son una plataforma con la que
hay que contar a todos los niveles.

Asi Federaciones como FEAFES, con 35.000 fa-
mnilias, o FEAPS, o las sociaciones de Alzheimer,
Autismo, y un largo etcétera, se han convertido
en el motor fundamental reivindicador de exigen-
cias e impulsor de modelos de comportamiento
social. Hsto que es positivo en si mismo, aun no
ha podido romper con los estigmas propics de la
enfermedad mental por efemplo como ‘algo peli-
groso o ‘extrafio v, por el contrario, hoy el trata-
mientoy supervision del 90 por ciento por ejemn-
plo de personas con enfermedad mental esta en
mancs directas de las familias, con un grave que-
branto de su resistencia v medics economicos.

Y la tiltima clave del cambio operado en estos
velnticinco afios son sin duda los cambios le-
gislativos en materia de discapacidad.

La Ley de Autonomia Personal, 1a Ley de
Proteccién del Patrimonial, los cambios en el
Cadigo Civil, en la Ley de Enjuiciamiento
Civil, v en las legislaciones autondmicas, asi
como la dltima Estrategia de Salud Mental,
han modificado el panorama general de la
salud mental como discapacidad. Ahora solo
queda logicamente la aplicacion y el conoci-
miento de esta legislacion y la voluntad firme
del poder politico para dotar de rectirsos a esta
plataforma legislativa.

Fstas cuatro claves que a mi juicio son basicas
para entender la nueva asistencia en salud men-
tal, han generado muchas v grandes expectati-
vas a los pacientes v a sus familias, y no pueden
ser defraudadas. Por o cual entender hoy a la
persona que padece una enfermedad mental o
discapacidad psiquica como un enfermo mas
con peculiaridades propias del padecimiento
debe ser la guia para mejorar lo que nos queda
por delante, que por clerto no es poco.
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= nimero de personas con enfermedad mental, qui-
zas no significativo, por su numen, pero si muy impor-
tante por las implicaciones persgnales, familiares y
sociales que el abandono sistematico del tratamien-
to integral supone.

LIBRO VERDE DE LA SALUD MENTAL EN EUROPA
Como ochsecuencia de ser un movimiento dindmico
FEAFES ha trabajado en |3 elaboracidn del Libro Verde
la Salud Mental gue se ha realizado en el ambito de
la Unién Europea. En este documento se insta a los
paises de la UE a aprovechar |a fuerza productiva de
las personas con discapacidad mental, a incrementar
el gasto en politicas de salud mental para adecuarlo
a las necesidades de las familiaras y personas con
discapacidad mental, coordinacion entre las politicas
que afectan a este grupo (politicas sanitarias, socia-
les, de vivienda, etoétera), realizar acciones conjuntas
que abarquen a todos los trastormos relacionados con
las enfermedades mentales, ¥ no limitarse a la depre-
sidn y sobre todo necesidad de hacer campanas para
acabar con el estigma de las personas con enferme-
dad mental. Por (itimo se plantea la necesidad de le-
gislar sobre [os tratamientos involuntarios.

Para acabar con el estigma que mdes a las perso-
nas con enfermedad mental FEAFES incide en la in-
formacion v en la formacidn. Para ello ha realizado
camparias de informacion en la celebracion del Dia
Mundial de la Salud Mantal (cada 10 de octubra), com-
plementado con un Plan Estretégico de Comunicaciin
por el que se han publicadn una Guia de Estilo sobre
Salud Mental y Medios de Comunicacion, v un manual
para las entidades asociadas para que puedan comu-
nicar el ideario y objetivos de las personas con enfer-
medad mental. Al tiempo, se ha llevado a cabo la cam-
pana Zeroastigma, iniciativa de ambito europeo des-
tinada a informar sobre la realidad de la enfermedad
mental y a desmontar prejuicios. Se apoya en mate-
rnales divulgativos, ampliados por FEAFES y ha servi-
do de base para el desarrollo de acciones de sensibi-
lizacion en centros educativos, asociaciones de veck-
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nos, poblacion general, cuerpo de policia, etétera.
Ademas, FEAFES ha participado en otro proyecto eu-
ropeo llamado ‘Acoso ¥ discriminacion’ a través del
cual se realizd un estudio de la realidad de la discri-
minacidn, identificar estrategias para combatirla v di-
fundir los resultados.

CEIFEM

Todas estas politicas v estrategias han conducido a
la creacidn del Centro Espafiol de Informacidn y
Formacidn sobre la Enfermedad Mental (CEIFEM). EI
centro s& cred en 1998 con l0s objetivos de propor-
cionar informacidn, formacidn, documentacidn y ase-
soramignto sobre Salud Mantal a los afectados, sus
familiares y a la sociedad en general. El CEIFEM cuen-
ta con un Departamento de Informacion para onentar
a las personas con enfermedad mental, un
Departamento de Asesoria Juridica encargado de re-
solver vy asesorar a los asociados en temas legales,
un Departamento de Comunicacion encargado de ge-
nerar informacidn precisa sobre hechos noticiables
de FEAFES, un Departamento de Documentacion, gue
actla como centro de referencia en temas relaciona-
dos con la Salud Mental, un Departamento de
Formacion Organizacion de actividades formativas en
materia de salud mental, servicios sociales, progra-
mas, etcétera.

Todas estas acciones dan como resultado la pues-
ta en marcha de diversos programas comao el de aten-
cidn domiciliaria, respira familiar, ayuda mutua/ escue-
la de familias, apoyo a la rehabilitacion psiquidtrica en
centros penitenciarios, formacion y promocidn del vo-
luntariado, creacion de centros de atencion directa
{diurna y nocturna) y un programa de inclusidn labo-
ral, estos programas cuentan con &l apoyo del
Ministerio de Educacién, Politica Social y Deportes,
las comunidades autdnomoas, v ofras entidades pu-
blicas v privadas regionales v locales, asi como de la
Fundacidn ONCE v el Grupo Fundosa.

Pero la Confederacion también gastiona programas
y actividades como las vacaciones y turismo en gl am-
bito de la Unidn Europea, en el que participan cada
afio alrededor de 1.200 personas con enfermedad
mental. En la mayoria de los paises que han evolucio-
nado desde un modelo custodial centrado en la hos-
pitalizacion a un modelo de atencidn basado en la co-
munidad, 2l desarrollo de la red de dispasitivos y ser-
vicios especificos para atender a la poblacidn desins-
titucionalizada ha llegado con retraso v, generalmen-
te, de forma insuficiente. Como consecugncia, la fa-
milia es &l mayor soporte de ayuda que tienen las per-
sonas que sufren trastomos mentales graves y de du-
racidn prolongada para resolver sus necesaidades.
La prestacion de atencidn y cuidados en salud en
Espafia por parte de cuidadoras v cuidadores informa-
les supone el 88 por ciento del total de la atencidn.
Segln la Encuesta del INE (1999), &l cien por cien de
los encuestados reciben cuidados de parte de sus fa-
miliares, y segln un estudio reciente del IMSERSO, &l
44,8 por ciento de las personas gue cuidan ven alte-
radla su ruting diaria por atender a sus familiares. Este
tipo de atencidn no s0l0 incluye una atencidn perso-
nal, sanitaria y doméstica sino también emocional,
que conduce con frecuencia a un grado de estrés muy
elevado gue se ve agravado por la situacion da aisla-
miento y estigmatizacion. La Ley de Autonomia
Personal ha abierto una luz de esperanza para todos.



