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PRESENTACION y AGRADECIMIENTOS

El presente informe se realiza en el marco del convenio entre la Consejeria de Familia
y Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid y la Universidad Complutense de Madrid
para el seguimiento del Plan de Atencién social a personas con enfermedad mental
grave y cronica 2003-2007 (Convenio afo 2006). Ha tenido un claro antecedente en el
trabajo de investigacion Estigma y Enfermedad mental en Madrid realizado durante el afio
2005 dentro del mismo marco (Convenio afio 2005) y co-financiado por la Fundacién Obra
Social de Caja Madrid, que ha supuesto un punto de inflexién en el conocimiento de la
realidad madrilefia relacionada con el estigma asociado a la enfermedad mental grave y

persistente.

El equipo de investigacion quiere manifestar su agradecimiento a la Consejeria de
Familia y Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid por la visién estratégica mostrada al
encargar este trabajo y el apoyo institucional y técnico prestado. lgualmente, quiere mostrar
su agradecimiento a la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid, la Confederacion
Espafiola de Agrupaciones de Familiares y Personas con Enfermedad Mental (FEAFES) y la
Federacion Madrilefia de Asociaciones Pro-Salud Mental (FEMASAM) por su comprension,
apoyo y por la colaboracion de sus profesionales y expertos en algunos de los grupos y

entrevistas realizadas.
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1. INTRODUCCION: MARCO TEORICO

Las personas que padecen una enfermedad mental, por el hecho de padecerla y ser
etiquetados como enfermos mentales pueden sufrir, y de hecho sufren, una serie de
reacciones sociales negativas para su bienestar, adaptacion e integracion social. Esas
consecuencias derivan de las connotaciones asociadas al término y de las actitudes que
éste suscita en la poblacion general y, especialmente, en quienes de una u otra forma han
de colaborar en la integracion de quienes padecen una enfermedad mental (propietarios de
viviendas, empleadores, educadores, vecinos,...). Se puede decir, en consecuencia, que la
enfermedad mental, como otras condiciones humanas, tales como el sexo, la raza o la
orientacion sexual, por mencionar so6lo unos ejemplos, conlleva en muchos casos un

proceso de estigmatizacion.

De un modo muy general, y de acuerdo con los modelos psicosociales, el estigma se
pone de manifiesto en tres aspectos del comportamiento social (Ottati, Bodenhausen, y
Newman, 2005). Por un lado, los estereotipos, en los que se incluyen estructuras de
conocimiento que son aprendidas por la mayor parte de los miembros de una sociedad.
Vienen a representar el acuerdo generalizado sobre lo que caracteriza a un determinado
grupo de personas, es decir, las creencias sobre ese grupo, la faceta cognitiva del estigma.
Sin embargo, el que una persona tenga conocimiento de un estereotipo no implica
necesariamente que esté de acuerdo con él. Cuando de hecho se aplican, y cuando se
experimentan reacciones emocionales negativas por ello, se estan poniendo en marcha los
prejuicios sociales, que se ponen de manifiesto en forma de actitudes y valoraciones, las
cuales, en ultima instancia, pueden dar lugar a la discriminacidn efectiva, esto es, a todos
aquellos comportamientos de rechazo que ponen a las personas con enfermedad mental en

situacién de desventaja social.

En el caso concreto de la enfermedad mental, la investigacion ha mostrado que en las
sociedades occidentales los estereotipos suelen incluir informacion referente a: su
peligrosidad y relacion con actos violentos; su responsabilidad ya sea sobre el padecimiento
de la enfermedad o por no haber sido capaz de ponerle remedio mediante tratamiento; su
debilidad de caracter; su incompetencia e incapacidad para tareas basicas como pueden ser
las de autocuidado; la impredecibilidad de su caracter y sus reacciones, y la falta de control.
Cuando se activan los prejuicios, estas creencias pueden dar lugar a reacciones de miedo,

temor, desconfianza... las cuales, a su vez, pueden desencadenar distintas formas de
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discriminacion que van a suponer para quienes padecen una enfermedad mental el tener
que hacer frente a dificultades de acceso a un trabajo o vivienda independientes, la
limitacion en sus relaciones sociales y de pareja, la limitacién del ambito social a otras
personas que también padecen enfermedad mental, o el deterioro del acceso a los sistemas
judicial y de salud. En todos estos casos, los procesos estigmatizantes ponen a las personas
ante situaciones de exclusion que, no sélo dificultan la integracién social de las personas
con enfermedad mental y sus familiares, sino que pueden asociarse a otros riesgos
psicoloégicos producidos por la exclusion social como son los comportamientos auto-
excluyentes, los problemas cognitivos, las conductas auto-punitivas y de riesgo, etc.

(Twenge, Catanese, y Baumeister, 2003).

En definitiva, los estereotipos, prejuicios y discriminaciones asociadas a la enfermedad
mental, y en particular a quienes padecen una enfermedad mental grave y persistente,
pueden privar a quienes la padecen de oportunidades que pueden resultar esenciales para
el logro de sus objetivos vitales, especialmente aquellos que tienen que ver con su

independencia econémica y personal (Corrigan y Kleinlein, 2005).

Aunque indudablemente son quienes padecen una enfermedad mental los que sufren
en mayor medida y mas directamente los efectos del estigma, estos también aparecen en
quienes de una u otra forma se relacionan con ellos, especialmente familiares y amigos

cercanos e incluso los profesionales que trabajan en salud mental.

El trabajo de investigacion realizado durante el afo 2005 sobre El Estigma de la
Enfermedad Mental Grave y Persistente en la Comunidad de Madrid (Mufioz, Pérez Santos,
Crespo y Guillén, 2006) dio como resultado una serie de evidencias sobre la situacion de

este problema en nuestra Comunidad.

Segun este estudio, las personas con enfermedad mental consideran que existe un
gran desconocimiento de su problema y un fuerte estigma centrado en los estereotipos de
peligrosidad e incompetencia. El sentirse discriminados por el hecho de sufrir una
enfermedad mental, lleva a estas personas a anticipar el rechazo por parte de los demas, lo
que conduce a un ocultamiento de la enfermedad y al aislamiento social. Estas dos formas
de comportamiento se relacionan con las dos dificultades fundamentales que encuentran
estas personas: las dificultades laborales y las referentes a las relaciones sociales,

especialmente con pares.

Por su parte, los familiares de personas con enfermedad mental presentan un nivel

de conocimiento sobre la enfermedad mental similar al de la poblacién general. Es decir, su
2
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continuo contacto con personas con enfermedad mental no parece traducirse en una mejora
de su conocimiento sobre el tema, ni en un menor estigma. De hecho, los familiares no se
diferencian apenas de la poblacién general en estos aspectos, presentando estereotipos,
reacciones negativas y comportamientos evitativos respecto a otras personas con
enfermedad mental que no son su familiar. Con esta situacion, la estrategia de
afrontamiento al estigma mas frecuente entre los familiares es el ocultamiento total o parcial
de la enfermedad mental. Ademas, la légica preocupacién por el bienestar y el futuro de sus
familiares, les lleva en ocasiones a reacciones de sobreproteccién, y a la aparicion de
sentimientos de piedad, pena y compasion hacia la persona enferma, lo que no deja de ser

actitudes estigmatizantes hacia la enfermedad y sus familiares enfermos.

Los profesionales de los servicios de atencidn social que trabajan en contacto
directo con personas con enfermedad mental muestran elevados niveles de conocimiento
sobre el tema, y bajos niveles de estigma, claramente diferenciados de otros grupos (ya
sean personas con enfermedad mental, familiares o poblacion general). En general
muestran una vision positiva de las posibilidades de autonomia personal y recuperacion de
las personas con enfermedad mental. No obstante, perciben que la administracion deberia
hacer un esfuerzo para publicitar y difundir los recursos que pone en funcionamiento para la

rehabilitacion de esta poblacion.

En la poblacion general de la Comunidad de Madrid existe cierta confusion entre
enfermedad mental y retraso mental, que lleva a que se atribuyan a las personas con
enfermedad mental caracteristicas propias del retraso. Asi, por ejemplo, se les tiende a
considerar aptos unicamente para trabajos de tipo manipulativo, y se considera que tienen
grandes limitaciones para su autonomia personal. Aunque parecen disponer de un nivel de
conocimiento intermedio sobre la enfermedad mental grave, entre un 10 y un 20% de la
poblacion general de Madrid, sigue pensando que la mejor opcién para las personas con
enfermedad mental es su internamiento en un hospital psiquiatrico y practicamente la
totalidad de los entrevistados considera que las personas con enfermedad mental deben ser
obligadas a seguir un tratamiento médico, y en menor medida, psicosocial. Por otro lado,
aunque los niveles de estigma hallados no son excesivamente altos, si se detectan

comportamientos evitativos hacia las personas con enfermedad mental grave.

El nivel de estigma se relaciona con la edad (a mayor edad mayor estigma), el lugar de
residencia (menor estigma en la comunidad que en la ciudad de Madrid), y el nivel de

conocimiento (a mayor nivel de conocimiento menor estigma). Sin embargo, no parece
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haber relacion entre el nivel de estigma y el grado de contacto o nivel de familiaridad con la
enfermedad mental, lo que nuevamente apunta que el mero contacto no implica, al menos
de forma directa, reduccion del estigma. Ademas, las reacciones y estereotipos se centran
en determinadas enfermedades mentales y no tanto en otras. Asi, la depresiéon parece
conllevar un menor estigma, incluso que el cancer y el estigma de la psicosis, muy similar al
que se asocia al retraso mental, es menor que el de algunas otras condiciones médicas,

como la adiccion a la cocaina o el SIDA.

Al comparar los datos procedentes de los distintos grupos aparecen dos resultados
destacables. Por un lado, los profesionales se diferencian claramente del resto de los
grupos, manteniendo una visidbn mas optimista y positiva sobre la enfermedad mental. Por
otro, no se han constatado las diferencias esperadas entre familiares y poblacién general, lo
que parece indicar que el esfuerzo realizado por los servicios con las familias no ha obtenido
los frutos deseados. Por mencionar solo un ejemplo, en cuanto al tema concreto de la
rehabilitacién laboral, los profesionales son los que se muestran mas optimistas, seguidos
de las propias personas con enfermedad mental crénica, siendo los familiares los que tienen

una visién mas negativa, incluso por debajo de la poblacién general.

En cuanto al tratamiento que dan los medios de comunicaciéon a la enfermedad
mental, se constatd que existe un pobre seguimiento del tema (especialmente en los
informativos de radio y televisién) y aunque la informacion no suele ser imprecisa o errénea,

el tono general es negativo.

En contraste con el dato anterior, se constata un abuso de términos relacionados con
la enfermedad mental cronica aplicados a situaciones o cosas, o un mal uso de los mismos
para referirse a personas que padecen este tipo de trastornos. Los términos empleados son
incorrectos, peyorativos y éticamente inaceptables (e.g. loco, tarado, chiflado, enfermo

mental, tocado, enajenado,...).

En el caso de la prensa, las noticias que incluyen términos relacionados con la
enfermedad mental, se hallan mayoritariamente ubicadas en secciones generales, cultura y
deportes, y menos en salud y sociedad, donde a priori, cabria esperar una mayor presencia
de ellos. Ademas, una de cada seis noticias centradas en enfermedad mental cronica, se

relacionan directamente con actos violentos o delictivos.

Una cuarta parte de las noticias centradas en enfermedad mental crénica, incluian
contenidos estigmatizadores, siendo los estereotipos mas frecuentes el de peligrosidad e

impredecibilidad. Y, aunque parece haber un mejor tratamiento del tema en la prensa, no
4
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existen diferencias significativas entre medios especificos (esto es, distintos periddicos,
emisoras de radio o cadenas de televisién), lo que apunta a que el problema del tratamiento
inadecuado de la informacién es generalizado y no puede achacarse a medios, empresas o

agencias especificas de comunicacion.

Los resultados obtenidos por esta investigacion son el punto de partida idéneo para
afrontar la lucha contra el estigma en la Comunidad de Madrid, porque configuran un retrato
riguroso y un analisis objetivo sobre las principales actitudes, estereotipos vy
comportamientos de discriminacion de la sociedad madrilefa, incluyendo a las personas con
enfermedad mental, sus familiares mas cercanos, los profesionales de la atenciéon social que
los atienden, la poblacion general e, incluso, los medios que informan y difunden noticias y

opiniones sobre la enfermedad mental.

La lucha contra el estigma se vislumbra como uno de los factores clave de los planes
de salud mental en los proximos afos. La Declaracion de Helsinki (2005) de la Organizacion
Mundial de la Salud en su Conferencia Europea de Ministros ha establecido la lucha contra
el estigma asociado a la enfermedad mental como uno de los cinco puntos basicos del
programa para Europa. De la misma forma, el Libro Verde sobre la Salud Mental de la Unién
Europea (2005) situa entre sus cuatro objetivos principales el de fomentar la integracion de
las personas con enfermedad mental, garantizando sus derechos y dignidad y sefala la

estigmatizaciéon como factor clave en este punto.

Con objeto de combatir contra el estigma de la enfermedad mental y sus efectos
perniciosos, algunos paises de nuestro entorno han comenzado a desarrollar, en los ultimos
afos, una serie de acciones y programas que tienen como objetivo mejorar la actitud social
hacia la enfermedad mental y disminuir las conductas de discriminacién hacia quienes la
padecen. Estas camparfias se han inspirado en buena medida en las utilizadas en la lucha
contra el estigma asociado a otras condiciones, y en particular contra el estigma racial y el

estigma de género.

Por todo ello, este documento pretende proponer una serie de medidas razonables a
corto y largo plazo para luchar contra el estigma de la enfermedad mental, basandose en el
conocimiento obtenido a partir de la investigacion realizada en la Comunidad de Madrid y en
la revision efectuada sobre la efectividad de las distintos programas y acciones que han
demostrado éxitos en esta dificil lucha. Ademas, el resultado final ha tenido en cuenta las
propuestas de los distintos colectivos implicados en ella, especialmente las aportadas por

las asociaciones de familiares de personas con enfermedad mental, los profesionales tanto

5
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de la atencién sanitaria como psicosocial y los técnicos encargados de las politicas de
atencion. Todo ello en el contexto de la experiencia obtenida en otros paises de nuestro
entorno que han acometido diferentes planes y campafas con mayor o menor alcance y
cuya experiencia debe ser aprovechada convenientemente a la hora de disefar propuestas

de actuacion coherentes.
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2. METODOLOGIA

Como se ha comentado en el trabajo de investigacién llevado a cabo a lo largo de
2005 (Mufoz y otros, 2006) ya se avanz6 de forma muy importante en la determinacion de
posibles acciones y medidas de lucha contra el estigma que partieron en aquella ocasiéon de
los grupos de usuarios, familiares y profesionales de atencion social. Teniendo esto en
cuenta en el presente trabajo se ha optado por recabar informacién en un nivel de
especializacidon superior. De esta forma, en este trabajo se ha completado la informacién
anterior con la participacion de directores de centros de atencién social, grupo de
especialistas y responsables técnicos de la Oficina Regional de Salud Mental, responsables
técnicos de la Consejeria de Familia y Asuntos Sociales y directivos de entidades
asociativas. Con el objetivo de recoger estas aportaciones se organizaron grupos de

expertos y entrevistas en profundidad.
2.1. Grupos de expertos.
2.1.1. Desarrollo de los grupos de expertos.

Se organizaron tres grupos de expertos sobre medidas de lucha contra el estigma.

En primer lugar, se llevé a cabo un grupo con directores de centros de atencién
social a personas con enfermedad mental grave y crénica de la Comunidad de Madrid.
A este grupo, que se llevo a cabo en la Consejeria de Familia y Asuntos Sociales, fueron
convocados los directores de los Centros de Rehabilitacion Psicosocial del Plan de atencion
social para personas con enfermedad mental grave y cronica, de dicha Consejeria de la
Comunidad de Madrid, mediante correo electrénico pidiendo su colaboracién y asistencia a
la reunién. Se les solicitd que confirmaran su participacion en los grupos y se les escribié de
nuevo dos dias antes de la realizacion del grupo para recordarles la fecha y hora de la
reunion. En este grupo de expertos participaron un total de 18 personas: 17 directores de
Centros de Rehabilitacion Psicosocial y/o de Centros de Rehabilitacién Laboral y un
profesional de un Centro de Rehabilitacion Laboral.

También se llevé a cabo un grupo con especialistas de la Oficina Regional de Salud
Mental y uno con familiares y profesionales de las asociaciones de familiares.

El grupo con especialistas de la Oficina Regional de Salud Mental se llevd a cabo

en dos sesiones. Los asistentes a este grupo fueron convocados por el Coordinador

7
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Asistencial de la Oficina Regional de Coordinacién de Salud Mental de la Comunidad de
Madrid, José Jaime Melendo. En la primera de las sesiones los participantes valoraron que
seria interesante una sesién en la que seguir abordando el tema y se pudieran incorporar
algunos profesionales que no habian podido acudir a la primera. Al primer grupo asistieron 4
personas (el Coordinador asistencial y un psiquiatra de la Oficina Regional de Coordinacion
de Salud Mental, una Jefa de Area y una psicéloga especialista en temas relacionados con
el estigma) y al segundo 6 personas (el Coordinador asistencial y un psiquiatra de la Oficina
Regional de Coordinacion de Salud Mental, 1 jefe de area, 2 psiquiatras de area y una
psicologa).

Los asistentes al grupo de las asociaciones de familiares fueron convocados por el
presidente de la Federacion Madrilefia de Asociaciones Pro-Salud Mental (FEMASAM),
Victor Contreras, y tuvo lugar en los locales de dicha asociacidén. A este grupo asistieron 6
personas (un representante de AMAFES, el presidente de FEMASAM y cuatro profesionales

de esta asociacion: el administrador, una periodista, una técnico de insercion laboral y una

psicologa).
Grupo Fecha Asistentes
Profesionales de la red de atencion social 21/6/2006 18
Profesionales de Salud Mental 7/7/2006 4
29/9/06 6
Profesionales de las asociaciones de familiares 27/10/06 6

Tabla 2.1. Resumen de los grupos de expertos.

2.1.2. Temas tratados

En todos los grupos se siguidé un esquema similar con dos partes diferenciadas: una
primera, centrada en los aspectos procedimentales y operativos del grupo y la segunda,
centrada propiamente en la discusion.

Este esquema fue el siguiente:

Parte I: Introduccion, presentacion y aspectos de procedimiento. En la que se incluia:

- Bienvenida.
- Presentacion de los miembros del equipo de investigacion.
- Obijetivo de la reunion.

- Introduccion al tema.
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- Utilidad de la participacién en la reunion.

- Presentacion de los participantes.

Parte Il: Propuesta de medidas de lucha contra el estigma. Para dirigir y centrar el
tema en estas medidas se elabord un guidén de preguntas que oriento las intervenciones del
moderador. Estas preguntas fueron las siguientes:

- ¢ Se puede luchar contra el estigma asociado a la enfermedad mental?

- ¢ Conocéis alguna campafa o programa que intente luchar contra el estigma asociado a
la enfermedad mental? 4 Cual? ;En qué consiste? ;Pensais que ha sido util? ;En qué
medida? ¢ Para qué? En vuestra opinion, jhabria de modificarse de algun modo?

- (A qué colectivos deben dirigirse las campanas de lucha contra el estigma?

- ¢En qué deben consistir estas campafias? ;Qué tipo de acciones concretas han de
incluir? (especificar por colectivos)

- ¢Quiénes deben implicarse en la lucha contra el estigma? ; Cémo?

- ¢ Cbémo pueden actuar las instituciones para luchar contra el estigma? ¢ Qué acciones se

deberian llevar a cabo?

Se distribuyd también material sobre alguna campana contra el estigma (folletos,
paginas Web, etc.), utilizandolo como elicitador de la discusién (preguntar qué les parece, si
la consideran util, qué afadirian, qué modificarian, qué suprimirian, etc.).

Varios miembros del equipo investigador (3-4) asistieron a cada uno de los grupos,
asumiendo generalmente dos de ellos las funciones de moderador. Todos tomaron nota de
los cometarios de los asistentes. Mas tarde las notas de cada grupo se pusieron en comun y
se recogieron todas las medidas propuestas en cada uno de ellos.

En todos los grupos los asistentes participaron activamente y mostraron mucho interés
por los contenidos abordados. En todos ellos se recogieron aportaciones muy interesantes y

diversas sobre las medidas a adoptar de lucha contra el estigma de estas personas.
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2.2. Entrevistas en profundidad
2.2.1. Desarrollo de las entrevistas en profundidad.

Ademas de los grupos de expertos, se organizaron dos entrevistas con el objetivo de
recoger aportaciones de personas significativas en el tema de la enfermedad mental grave y
cronica.

En primer lugar, se entrevisto a la responsable del departamento de Comunicacién de
la Confederacion Espafola de Agrupaciones de Familiares y Personas con Enfermedad
Mental (FEAFES), Esther Navarro. Esta entrevista se realizé en la sede de FEAFES en
Madrid. También se llevd a cabo una entrevista con Abelardo Rodriguez y M? Jesus Sanz,
Subdirectora General de Servicios Sociales y Responsable Técnico del Plan de atencion
social a personas con enfermedad mental grave y crénica de la Consejeria de Familia y

Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid, en las instalaciones de la Consejeria.

Entrevistas Fecha
Abelardo Rodriguez y M? Jesus Sanz 14/6/06
Esther Navarro 28/7/06

Tabla 2.2. Resumen de las entrevistas.

2.2.2. Temas tratados

En ambas entrevistas se siguié un esquema similar con dos partes diferenciadas: una
primera, centrada en los aspectos de presentacion del trabajo y el procedimiento y la
segunda, centrada propiamente en el tema de la lucha contra el estigma. Este esquema es
el siguiente:

Parte I: Introduccién, presentacion

- Presentacion de los miembros del equipo de investigacion.
- Explicacién del objetivo de la entrevista y del trabajo en general.

- Introduccion al tema.

Parte II: Propuesta de medidas de lucha contra el estigma. Para dirigir y centrar el

tema en estas medidas se elabord un guion de preguntas que orientd las intervenciones de
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los entrevistadores. Estas preguntas fueron iguales a las utilizadas en los grupos de

expertos, concretamente:

- ¢Se puede luchar contra el estigma asociado a la enfermedad mental?

- ¢ Conocéis alguna campafa o programa que intente luchar contra el estigma asociado a
la enfermedad mental? 4 Cual? ;En qué consiste? ;Pensais que ha sido util? ;En qué
medida? ¢ Para qué? En vuestra opinion, jhabria de modificarse de algun modo?

- (A qué colectivos deben dirigirse las campanas de lucha contra el estigma?

- ¢En qué deben consistir estas campafias? ;Qué tipo de acciones concretas han de
incluir? (especificar por colectivos)

- ¢ Quiénes deben implicarse en la lucha contra el estigma? ; Como?

- ¢ Coémo pueden actuar las instituciones para luchar contra el estigma? s Qué acciones se

deberian llevar a cabo?

Las entrevistas fueron realizadas por dos de los miembros del equipo de investigacion
que tomaron notas durante las entrevistas.

En ambas entrevistas, las personas entrevistadas mostraron mucho interés por los
temas abordados y realizaron muchas aportaciones de diferente tipo sobre las medidas a
adoptar de lucha contra el estigma de estas personas.

Se mostré también material sobre alguna camparia contra el estima (folletos, paginas
Web, etc.), utilizandolo como elicitador de la discusion (preguntar qué les parece, si la

consideran util, qué anadirian, qué modificarian, qué suprimirian, etc.).

2.3. Recopilacién de material y acciones realizadas en la Red de recursos de atencién
social para personas con enfermedad mental grave y crénica de la Comunidad de
Madrid.

Para complementar la informacién obtenida a partir de entrevistas y grupos de
expertos se consideré que seria interesante conocer y recopilar informacién sobre todas
aquellas acciones concretas de lucha contra el estigma desarrolladas o propuestas desde o
en los propios centros de la Red de recursos de atencion social para personas con
enfermedad mental grave y cronica de la Comunidad de Madrid. Es decir, se trataba de
identificar las posibles practicas que, de hecho, ya se estuvieran empleando en el contexto
de la Red.
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Tanto en los grupos de expertos como en las entrevistas se solicitd a los participantes
que enviaran a los investigadores informacion sobre las acciones de lucha contra el estigma
que habian llevado a cabo en sus centros. Con posterioridad se recordd a los participantes
en los grupos de expertos esta peticion mediante correo electrénico, finalmente se amplié
esta peticion a todos los centros de la Red de recursos de atencion social para personas con

enfermedad mental grave y crénica de la Comunidad de Madrid.

2.4. Revisién documental de los distintos tipos de intervenciones realizadas para
luchar contra el estigma de la enfermedad mental

Se consideré de especial interés la revision de las principales intervenciones
realizadas contra el estigma. La busqueda bibliografica se ha efectuado en las bases de
datos PsycINFO, Medline, Psyke y Psicodoc. La cadena de busqueda introducida
combinaba fundamentalmente los siguientes descriptores: estigma, estigmatizacion,
enfermedad mental, intervencion antiestigma. La busqueda abarca el periodo comprendido
entre 1986 y 2006, si bien se revisaron especialmente los estudios publicados durante la
ultima década. También cabe sefialar que, aunque se encontraron varios estudios
cualitativos, decidié incluirse Unicamente investigaciones de caracter cuantitativo ya que
constituyen el grupo mas numeroso y permiten comparar mejor los datos para extraer
conclusiones.

Ademas de esta busqueda documental de articulos cientificos mas académicos, se
realizd una revision de las principales campafas globales y actuaciones especificas contra
el estigma de la enfermedad mental llevadas a cabo en Espafia y otros paises de nuestro
entorno mas o menos préoximo. Para esta segunda busqueda, se utilizé preferentemente el
buscador Google y la consulta directa de documentaciéon impresa y paginas Web de las
principales organizaciones e instituciones relacionadas con la Salud Mental en todo el

mundo.
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3. RESULTADOS

3.1. Resultados de las entrevistas, grupos de expertos y material aportado desde la

red

A continuacién se presentan los resultados obtenidos en los grupos de expertos y las
entrevistas realizadas para este trabajo. Se incluye un resumen de los contenidos en cada
uno de los grupos de expertos y las entrevistas realizadas, asi como los resultados de la
recopilacion de material procedente fundamentalmente de los profesionales de la red de

centros de atencién social para personas con enfermedad mental grave y crénica.

3.1.1. Resultados grupos de expertos

A) Grupo de directores de centros de la red de atencion social a personas con

enfermedad mental grave y cronica de la Comunidad de Madrid

En este grupo se comenzd haciendo hincapié en que el estigma es algo cultural,
adquirido, y por tanto modificable, aunque es importante comenzar desde una edad
temprana, ya que modificar el estigma en adultos es mas dificil. Por lo tanto son muy
importantes las medidas en el ambito escolar. Se sefialaron algunas posibles medidas en
este ambito. Por ejemplo, podria trabajarse de forma trasversal en los colegios. Otra
iniciativa seria la busqueda de personas con enfermedad mental (por ejemplo, directivos)
que acudan a las escuelas y tras explicar su puesto, su trabajo, etc., planteen su problema
de salud mental. También sefialaron que podria resultar util implicar al equipo de orientacion
escolar en este tipo de acciones en el ambito escolar.

El contacto es fundamental para romper los prejuicios; hay que enfrentar el prejuicio a
la realidad. La experiencia de los recursos es que al principio hay reticencias de los vecinos
por desconocimiento; sin embargo, luego se produce un cambio de actitud. La experiencia
de algunos participantes indicaba que las charlas con asociaciones de vecinos, prensa, etc.
no funcionan. Lo que parece funcionar es el contacto, la integracion, la visiéon de estas
personas; que compartan espacio con ellos y que vean que no pasa nada.

Habria que tomar diferentes medidas para los diferentes colectivos; las medidas deben
ser diferentes para la familia que para poblaciéon general, profesionales, etc. Uno de los
mayores retos son las familias y ellos mismos, que tienden a ponerse limites. Es importante

trabajar el tema del estigma con las propias personas con enfermedad mental grave y
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persistente.

Los participantes indicaron su pesimismo respecto al cambio de valores sociales, que
son un reflejo de la sociedad y sefialaron la importancia de llevar a cabo medidas locales,
mas que intentar el cambio de valores globales, aunque también podria resultar interesante
la combinacion de ambas intervenciones locales y globales. Por ejemplo, una medida micro
seria lograr que las personas con enfermedad mental grave se agrupen y participen en
actividades concretas; como ejemplo de medidas macro estaria el reconocimiento de
trastornos mentales en famosos (relevantes), como ya ha ocurrido en el Reino Unido.

Se presentaron algunas acciones concretas que se han llevado a cabo como el
Proyecto Visible (COBA — Asociacion de Gays y Lesbianas), que tiene como objetivo hacer
visibles colectivos invisibles. Consiste en colgar fotos de personas de estos colectivos con
frases significativas. Han incorporado personas con trastornos mentales. Sin embargo, no
encontraron personas que se prestaran para ser fotografiadas.

Oftra iniciativa efectiva podria ser estar en todos los espacios de participacion
ciudadana (cercanos): locales, junta municipal, etc. Esto, segun la experiencia de los
participantes, abre las puertas a los usuarios a su participacion en los recursos de la
comunidad.

Los profesionales de este grupo de expertos estuvieron de acuerdo en que hay que
hablar de la enfermedad mental. Se sefial la falta de visibilidad (positiva, al menos). Lo
visible es la peligrosidad no los logros, las integraciones, etc. Por ejemplo, en las noticias
so6lo se ven los sucesos.

Ademas hay una falta de asociaciones de este colectivo. Otros colectivos se asocian,
muestran sus potencialidades, sin embargo, estas personas no tienen entidad, se habla mas
de familias. Este aspecto podrian trabajarlo los profesionales. Habria que fomentar que los
usuarios creasen sus propias asociaciones. Sin embargo, esto requiere mucho trabajo y
hacerlo con mucho cuidado ya que el reconocimiento publico de su enfermedad tiene
consecuencias negativas para ellos.

En algun momento también se sefald la existencia de cierta discriminacion en la
propia Administracion.

También se sefalaron carencias en la propia universidad. En general, existe un gran
desconocimiento de estos trastornos, incluso entre los estudiantes de Psicologia.
Desconocen tanto la patologia como los recursos disponibles. Seria importante formar
adecuadamente en estos aspectos a educadores sociales, psicélogos, trabajadores

sociales, etc.
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Otros colectivos profesionales también fueron sefialados como objetivo de las medidas
anti-estigma, por ejemplo, los profesionales socio-sanitarios.

Hay que vender su capacidad no su discapacidad. Hay que romper con la emocion del
miedo. El trastorno mental se convierte en un todo, no como otras enfermedades, que se
ven tan solo como una parte de la vida. Las campafas deben incidir en que es una parte
mas de la persona, no la unica. Deben mostrar las capacidades. Hay una idea de
descontrol, de que estan “sueltos” en la sociedad. Habria que dar a conocer la Red de
recursos de atencion a este colectivo. Incluso en el sistema sanitario (incluso especializado)
y a las familias. Dar a conocer la Red es una medida de lucha contra el estigma porque sirve
para mostrar que no estan descontrolados, o desatendidos. De cualquier manera habria que
insistir en un matiz importante: sélo se trabaja con algunas personas, el resto no lo
necesitan.

Se expusieron diferentes acciones llevadas a cabo por algunos de los centros o
instituciones, por ejemplo, un programa de intervencion precoz, en el que se trabaja con el
entorno escolar inmediato de una persona tras su primer brote psicético, proporcionando,
por ejemplo, protocolos de actuacion claros a los profesores. Esto facilitaria su
reincorporacion al medio educativo cuando su estado mejore.

Los medios de comunicacion también fueron senalados como un foco de estigma y se
sefalé que seria importante trabajar con los periodistas, ensefandoles el tratamiento de la
enfermedad. La guia de estilo FEAFES ha provocado un cambio positivo en algunos medios
de comunicacion (periddicos), aunque hay profesionales no respetan las guias de estilo. En
la prensa gratuita, que tienen una importante distribucion en Madrid, no ha habido ningun
cambio de estilo al abordar estos temas ni tampoco en el caso de la television.

Sin embargo, los medios de comunicacion también pueden ser utilizados para eliminar
el estigma, por ejemplo, mediante la participacion de personas con enfermedad mental
grave y crénica en series de television.

Realizaron la propuesta de la creacién de un observatorio para los medios de
comunicacion para ver el tratamiento que dan a asuntos relacionados con salud mental. No
ha habido quejas de asociaciones de profesionales, familias, universidad, etc. por el
tratamiento que se ha dado a algunos casos que implicaban a personas con trastornos
mentales graves. Actualmente hay un defensor del enfermo mental (FEAFES) pero se utiliza

habitualmente como defensa frente a los profesionales.

También habria que fomentar el voluntariado en el campo de la salud mental, util

contra estigma social.
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Algunos de los asistentes comentaron acciones concretas en distintos ambitos. En el
ambito escolar por ejemplo, algunos centros han llevado a cabo talleres de conocimientos
de enfermedad mental (en algunos casos impartidos por personas con trastornos mentales)
en los institutos donde es posible que aparezcan esos problemas acompafiados de material
que se quede en el instituto para que se trabaje el tema.

Otras iniciativas iban dirigidas a fomentar el voluntariado de personas con trastornos
mentales (para que no sean soélo receptores de ayuda), a la sensibilizacién empresarial (por
ejemplo, organizacién de unas jornadas) o a la formacion de otros profesionales (como
profesionales penitenciarios). En un caso se habia creado un premio para reconocer
iniciativas en este sentido.

La participacion en diferentes foros a nivel local era una practica llevada a cabo por
diferentes centros y era valorado como bastante util.

Alguna de las empresas habia editado una guia con las medidas contra el estigma que
han llevado a cabo durante el afio.

El trabajo con las familias, mediante Escuelas de Familia, en este tipo de centros es
muy habitual. Se sefialaron algunas estrategias que podrian resultar interesantes en estas
escuelas, como utilizar el ejemplo de una familia concreta (testimonio) o el testimonio de
usuarios en los grupos de familia. También podria resultar interesante implicar no sélo a los
padres sino también a otros familiares como los hermanos. Los hermanos de los usuarios
pueden jugar un papel importante a la hora de expresar las potencialidades de los enfermos
mentales.

Como accion sobre los propios profesionales se propuso llevar a cabo un manual de
estilo de los profesionales de la Red: como referirse a los usuarios, argumentos cientificos

para utilizar, etc.

B) Grupo de entidades asociativas de la Comunidad de Madrid (FEMASAM)

En este grupo de representantes de las asociaciones de familiares de personas con
enfermedad mental grave y persistente se presté un especial interés en las medidas sobre
las familias y sobre los profesionales de atencién a este colectivo, en especial los
psiquiatras. Se apuntd la importancia de la realizacion de escuelas de familias, que se
realizan de forma habitual por FEMASAM. Estas escuelas se llevan a cabo normalmente
con las familias poco después de que les den el diagnéstico de su familiar y abordan temas

como son patologia, pensiones, derechos, ingresos, etc. Estos cursos tratarian de romper
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con la pasividad, indefension y desconocimiento de las familias.

Ademas de la realizaciéon de cursos seria interesante realizar material (manuales,
guias, folletos) de facil acceso (por ejemplo, a través de paginas Web) y actualizado dirigido
no sélo a familias sino también a otros colectivos. Es importante dar informacion de forma
continua a diferentes colectivos: poblacién general, familiares, en el contexto de la
educacion, etc.

Los psiquiatras también fueron sefialados como foco de estigma y los participantes
indicaron la necesidad de realizar medidas concretas de lucha contra el estigma para estos
profesionales, especialmente importante ya que son el primer profesional con el que la
personas con enfermedad mental y sus familiares tienen contacto y la informacién que les
proporcione marcara de forma especial las expectativas de los afectados. Se sefialé que un
reto es la percepcién de los psiquiatras de que no se cura y la falta de informacion a las
familias, asi como su no inclusion en el tratamiento. Como medida concreta se propuso la
formacion y reciclaje de los profesionales sobre salud mental, tratamiento y rehabilitacién.

Para actuar sobre el autoestigma habria que actuar sobre los profesionales
(psiquiatras) que dan el diagnéstico “crénico” y muy poca informacion y ademas negativa.
Ademas, cuando les dan su diagndstico estas personas tienen todas las ideas erréneas o
estigmatizantes de la poblacion general. Es muy importante como el psiquiatra da la
informacion. Segun algunos de los participantes podria ser util un libro de estilo para los
psiquiatras que abordara como dar la informacion a los pacientes.

También hay estigma en los profesionales de Servicios Sociales y un gran
desconocimiento de estos trastornos en algunos profesionales, por ejemplo, entre los
profesionales de los Centros Base.

La necesidad de medidas preventivas en el ambito escolar también se considerd
importante en este grupo, por ejemplo, dar informacién sobre los efectos de las drogas y
alcohol en el desarrollo de trastornos graves.

Como accién en el medio escolar también se sefald la posibilidad de incorporar
algunos contenidos sobre enfermedad mental en la asignatura de Educacién para la salud.
Algunos mensajes utiles podrian ser que le puede ocurrir a cualquiera (de cualquier edad,
nivel econémico, social, etc.).

También, en opinién de los participantes, deberian hacerse campafas en el campo
laboral, dirigidas a la empresa ordinaria, similares a las campanas llevadas a cabo por el
Ministerio de trabajo sobre otros colectivos como las personas con discapacidad fisica o

intelectual. Se podria realizar un documento para las empresas y orientarles directamente
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sobre qué es la enfermedad mental. Otra posibilidad seria la realizacién de reuniones con la
COE, asi como la organizacién de charlas (dadas por alguien de mucho prestigio, en el que
confien). Senalan también que la exclusién de las personas con enfermedad mental grave y
crénica no aparece solo en la empresa privada sino también en los centros especiales de
empleo.

También se prestd mucha atencion a las medidas sobre los medios de comunicacioén,
sefalados como una importante fuente de estigma. Las medidas concretas propuestas
fueron:

1. Presiéon ciudadana (que muchas personas reaccionaran de forma inmediata tras
el tratamiento inadecuado de un suceso, etc. y pidieran explicaciones y
responsabilidades a los responsables / directores del medio). Deberia estar
dirigido por alguna asociacién, universidad, etc.

2. Comités de ética: Representantes de diferentes colectivos o instituciones que
analicen casos y decidan si hay que tomar alguna medida.

3. Habria que dar formacién también a los periodistas que abordan este tema, asi
como proporcionar formacién a las agencias de informaciéon. Hay que formar en
el lenguaje a utilizar. Las guias no se leen, asi que podria ser interesante la
elaboracion de resimenes de las mismas. Habria que trabajar también para que
sean conscientes sobre la repercusion social de lo que escriben.

4. Se indicé la posibilidad de organizar unas jornadas conjuntas Estigma — Medios
de Comunicacion.

5. El contacto con los psiquiatras es dificil. Podria ser util la existencia de un
portavoz Unico que facilitase que los periodistas obtuviesen de una forma rapida

informacién adecuada sobre salud mental.

Insistieron en que la informacion que se diera sobre salud mental deberia darse con
“esperanza”, de forma positiva.

También sefalaron que seria importante formacién a los voluntarios, ya que el
voluntariado es una forma de tomar contacto con la enfermedad, de participar en actividades
conjuntas, etc.

En la atencién a estas personas con enfermedad mental grave y crénica habria que
dar formacién sobre el acercamiento al mundo laboral: formacién sobre la entrevista,
informacion a dar, etc.

Sobre la posibilidad de fomentar las asociaciones de personas con enfermedad mental
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grave y persistente, sefialan que estas personas habitualmente no quieren identificase como
tales por temor a tener mas problemas.
Algunos participantes senalaron que la Administracién también segrega por lo que

habria que proponer medidas sobre la misma.

C) Grupo de especialistas de la Oficina Regional de Salud Mental de la Comunidad de
Madrid

En este grupo se insisti6 mucho en el importante rechazo de las personas con
enfermedad mental grave y crénica que aparece en los Servicios Sanitarios,
fundamentalmente en el ambito hospitalario, lo que puede afectar tanto al trato recibido
como al tratamiento. En opinion de los participantes en Atencion Primaria probablemente
este rechazo sea menor.

Dentro de los Servicios Sanitarios, la Salud Mental es percibida como algo ajeno. Esto
ocurre también con sus centros, lo que se refleja en los medios de los que dispone (locales
poco acondicionados, menos presupuesto, mal aislamiento, etc.). En opinién de los
participantes estos centros deberian integrarse en los centros generales. En principio, es
desestigmatizador que la atencién a salud mental se ofrezca en las mismas instalaciones
que la atencién primaria, aunque esto genera algunos problemas importantes como la
ausencia de instalaciones fisicas adecuadas. El entorno, las instalaciones fisicas, limitan la
capacidad de reaccién, de atencién; por ejemplo, la ausencia de espacio donde puedas
apartar / proteger al paciente (si un paciente se agita), barandillas cerca de la consulta, etc.
La ausencia de espacios adecuados genera que estos pacientes resulten molestos para el
resto de usuarios (ademas de alarmarles) y para el personal sanitario, lo que lleva al
rechazo. Un problema muy importante a la hora de solucionar esta situacion es la falta de
interés y de sensibilidad con este asunto de los gerentes y los responsables médicos.

Habria que establecer cuales son los requisitos minimos para la atencién psiquiatrica
que no puedan ser puestos en duda (defender unos estandares). Habria que recordar en el
medio sanitario que estos pacientes son enfermos como el resto de enfermos, pero sin
olvidar considerar y atender sus peculiaridades.

En resumen, la integracion en los Servicios Sanitarios Generales es positiva pero
deberian considerarse las peculiaridades de los pacientes atendidos por el servicio de salud
mental y sus necesidades.

También la psiquiatria esta muy distanciada de otras especialidades. Es necesario
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preparar para hacer frente, manejar, a la enfermedad mental a todos los profesionales que
trabajan en salud (personal administrativo, recepcién, etc.). Hay muy poca sensibilidad en
otras especialidades. Hay desconocimiento de la enfermedad mental como enfermedad con
sus particularidades y sus necesidades.
Es decir, es muy importante tanto contar con las instalaciones fisicas adecuadas como
la formacion para los profesionales.
Los participantes sefalan que el estigma crece con la categoria profesional: los
psiquiatras rechazan mas pacientes que la enfermeria, etc.
Una vez reconocidos estos problemas se insisti® en la necesidad de proponer
diferentes medidas dirigidas a solucionar, en la medida de lo posible, este problema:
- Necesidad de potenciar las interconsultas en los hospitales; proporcionar no
solo asistencia concreta sino fomentar el trabajo en equipo.
- Mejorar la coordinacion con atencion primaria (atencidon conjunta de pacientes).
- Imparticién de cursos de atencion al paciente.
- Se requieren acciones formativas, sistematicas y continuas, para personal
sanitario y no sanitario. Esta formacion es util pero de manera sistematica, con

continuidad.

Ya han se han llevado a la practica algunas medidas en este sentido, como por
ejemplo la creacion de la figura de Especialista Consultor en Atencion Primaria, dirigido a
mejorar la coordinacion entre Salud Mental y Atencion Primaria.

Se sefiald también que se puede luchar y reducir el estigma pero no eliminarlo (no
seria un objetivo razonable). Eso requiere tiempo, recursos, etc. Es un cambio cultural y por
lo tanto a largo plazo. Para ello podria ser util la organizacidn de unas jornadas anuales
sobre el tema.

Lo que mejor funciona es el conocimiento mas la cobertura, es decir, asegurar que
existen medidas sociales y sanitarias de atencion. Es importante que se conozca que hay
recursos sociales y de salud mental de apoyo a las familias, a los vecinos, a atencién
primaria, etc.

Proporcionar informacién, es decir, hacer visible el fendbmeno, es importante. Este
mensaje debe ajustarse a la realidad; reconocer la diferencia pero sin que ello implique
discriminacién. Insistir en que no hay diferencia puede hacer perder credibilidad.

La visibilidad de este fendmeno es muy baja. Con estas personas se da una paradoja:

se les recomienda que no digan que estan enfermos lo que lleva a que nunca se haga
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visible. Se contribuye al ocultamiento por realismo, pero a la larga esto contribuye al estigma
ya que el desconocimiento esta en la base del miedo y el rechazo. También se da entre
profesionales. El conocimiento por tanto puede contribuir a que la situacién mejore. Desde
Salud Mental y Servicios Sociales hay que hacer esfuerzos para conseguir esa visibilidad.

El conocimiento cercano y la comprension de la enfermedad mental sirven para
eliminar el miedo. Es importante saber qué hacer y saber que se dispone de medios y
recursos para hacer frente a momentos dificiles (ej. Apoyo telefénico a Atencién Primaria).

Sefialan también la poca efectividad de las campanas de TV, etc. y de las charlas a
Atencién Primaria. Las campafas muy generales no son demasiado efectivas. Son
preferibles las micro que las macro campafnas. Las grandes campafnas conllevan algunos
riesgos:

- Generan mas consultas.

- Disminucion de autonomia personal.

Por ejemplo, la campafia Esquizofrenia abre las puertas, campafa de la Asociacion
Mundial de Psiquiatria, tuvo poca penetracion.

También habria llevar a cabo programas con las familias, ya que en las familias hay
problemas de exclusion, de estigma. Hay que tener en cuenta que tienen muy poco apoyo
sistematico desde Salud Mental y muy poca informacion sobre la enfermedad. Se le da a la
familia responsabilidad en la recuperacion y tratamiento (ej. Acortamiento de estancias en
unidades de agudos), sin que se trabaje con ellos de forma especifica. Se hace necesario el
trabajo con las familias a través de grupos de psicoeducacion con familias y mas apoyo a las
mismas (e.g. descanso familiar).

Los profesionales plantean que habria que aumentar el nUmero de pisos protegidos
para que la atenciéon de la persona con enfermedad mental crénica no recaiga sobre la
familia.

Otro problema es que los profesionales son muy poco receptivos a hablar con las
familias.

También habria que mejorar los conocimientos sobre salud mental de los Servicios
Sociales Generales.

En Salud Mental se han observado algunos cambios:

- Pérdida de sentido de equipo (menor implicacién con el problema).

Menor implicacién social.

- Intervenciones estrictamente individuales, se ha abandonado lo social.
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Los medios de comunicacion también tienen un papel importante en el tema del
estima. El tratamiento que reciben los temas de salud mental ha empeorado, ha aumentado
el sensacionalismo.

Seria importante promover también la capacidad de reaccién del colectivo psiquiatrico
cuando pasa algo relacionado con este asunto. Deberia disefiarse un protocolo de
respuesta (o de estilo) para los profesionales en caso de que tengan que pronunciarse sobre
algun tema delicado, sobre todo temas de violencia en este tipo de pacientes que general
mucha alarma social. Podrian difundirse mediante seminarios.

Seria interesante que existiera una voz Unica para responder de forma unificada a los
medios de comunicacion (dar respuesta u ofrecer opinion).

Es importante la autorregulacién o regulaciéon para controlar la “exhibicion”. Se hace
necesario trabajar directamente con los dirigentes de los medios que toman las decisiones
sobre las lineas editoriales y refuerzo de determinados articulos.

También se sefalaron a otros colectivos sobre los que habria que trabajar:

- Poblaciéon general. Un problema general es que las campafas directas a la
poblacién no tienen mucha incidencia e incluso pueden resultar negativas.

- Nifos y adolescentes. Las camparfias en colegios son importantes, dirigidas
tanto a los profesores como a los alumnos. En este ambito hay una actitud
persecutoria sobre la enfermedad mental. En este sentido el grupo de Salud
Mental Infantil se lleva a cabo trabajo con profesionales y elaboracién de
material con Educacion. También se han llevado a cabo Comités de Salud en
los institutos en los que los propios alumnos preparaban la campafa. Se indico
también que el Instituto de Madrid del Menor y la Familia lleva a cabo los

programas sobre psicopatologia infantil para profesores.

Otra medida seria promocionar las asociaciones de usuarios (no de familias) desde las
instituciones.

Podria resultar importante realizar un catalogo de “buenas practicas” para combatir el
estigma para repartirlo a los profesionales, ponerlo en carteles en los centros, colgarlo en la

red, etc.

3.1.2. Resultados de las entrevistas
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Entrevista a M2 Jesls Sanz (Subdirectora General de Servicios Sociales de la
Comunidad de Madrid) y Abelardo Rodriguez (Técnico de la Consejeria de Familia y

Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid)

En esta entrevista se sefiala la dificultad de la eliminacién del estigma en nuestra
sociedad y el importante papel que juegan los medios de comunicacion en la separacion que
se realiza de estas personas, asi como el empeoramiento que se ha ido produciendo en
relacién al estigma.

El Plan de atencién social para personas con enfermedad mental grave y crénica
persigue la integracion de las personas con este tipo de enfermedades. Dentro de las
enfermedades mentales la esquizofrenia es la que peor imagen tiene, sin embargo, hay
otras enfermedades mentales que tienen un menor rechazo como, por ejemplo, la
depresién. En el curso de la historia ha habido una asociacidén constante entre violencia y
esquizofrenia. Por tanto la lucha del estigma de la enfermedad mental en general es
diferente de la lucha contra el estigma de la esquizofrenia.

También se comentaron a lo largo de esta entrevista algunas de las campafias de
lucha contra el estigma realizadas (como la campana del metro de Londres durante el
verano de 2004 como parte del programa de lucha contra el estigma “Changingminds”) asi
como acciones especificas. Los colectivos a los que tienen que ir dirigidas estas acciones o
campanas son muy diversos: familias, poblacidon general, medios de comunicacion, etc. Los
medios de comunicacién tratan de una forma muy poco adecuada estos temas y las guias
de estilo no han resultado muy utiles. El tratamiento de algunos casos (como el de la Dra. de
Mingo) echan por tierra muchas iniciativas o campanas. Podrian ser mas utiles los foros de
denuncia y la figura del defensor de los enfermos mentales ante los medios de
comunicacion.

En el ambito sanitario también habria que llevar a cabo acciones especificas de lucha
contra el estigma.

Los entrevistados consideraron mas eficaces aquellas acciones o campanas que
permanecian durante mucho tiempo y aquellas que resultaban mas impactantes.

En estas campafias es importante proporcionar informaciéon sobre salud mental.
Ademas habria que equiparar este tipo de enfermedades a otras enfermedades que se
pueden controlar con tratamiento, como la diabetes o la epilepsia. Estas campafas deberian
intentar terminar con algunas caracteristicas que se asocian con este tipo de enfermedades

como la incapacidad, inutilidad y peligrosidad.
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Entrevista a Esther Navarro (Departamento de Comunicacion de FEAFES)

FEAFES realizé un estudio del tratamiento de la enfermedad mental en los medios de
comunicacion y ha llevado a cabo algunas acciones (guias, marcalibros) que segun la
impresién de la entrevistada han producido cambios positivos.

Tienen un protocolo de actuacion cuando detectan un problema en un medio de
comunicacion:

- Ver que hace un conjunto de ese medio y como es.
- Se ponen en contacto con ello.

Si la noticia esta bien tratada se hace lo mismo pero en este caso hablando
directamente con el periodista.

El estigma se puede reducir y llegar a ser erradicado, aunque esto es un proceso lento.
Es papel de las instituciones normalizar la enfermedad mental, para conseguir la integracion
de estas personas.

La informacion y el conocimiento son basicos para luchar contra el estigma. Deben
hablar de programas, integracién, etc.

Un colectivo sobre el que es muy importante trabajar son los mas jovenes, aunque hay
otros muchos colectivos para los que hay que desarrollar campafas: profesionales
sanitarios, los propios enfermos, familiares, etc. Es importante hacer campanas especificas
para colectivos concretos. Son preferibles las microcampafas a las grandes campafas

generales.

3.1.3. Resultados de larecopilacion de materiales

Diferentes profesionales de la red de centros de atencién social a personas con
enfermedad mental grave y crénica nos hicieron llegar informacién a través del correo
electrénico sobre acciones de lucha contra el estigma llevadas a cabo en los centros.

Ademas de las acciones concretas que expusieron algunos de los participantes en los
grupos de expertos, algunos de los directores nos hicieron llegar informaron sobre las
iniciativas que se habian llevado a cabo en sus propios centros (MR Cobefna, CRL Retiro,
MR San Juan Bautista). En otros casos las empresas o fundaciones han enviado las
acciones llevadas a cabo no por centros especificos sino por dichas empresas o

fundaciones en general (por ejemplo, Fundaciéon Manantial o INTRESS-Madrid). En uno de
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los casos, una de las empresas gestoras de algunos centros de esta Red (INTRESS-Madrid)
ha elaborado una memoria de acciones de lucha contra el estigma social llevadas a cabo en
sus centros en 2004 y 2005.

A partir de toda informacién se puede decir que en la red de recursos de atencion
social a personas con enfermedad mental grave y crénica se realizan de forma habitual
diferentes medidas que pretenden reducir el estigma que existe sobre las personas con esta
enfermedad.

Muy habitualmente la lucha del estigma supone fomentar la participacion de los
usuarios en actividades en la comunidad: fiestas patronales, actividades culturales, cursos,
etc., que forma parte del trabajo de los centro.

Otra de las estrategias habituales puestas en marcha por estos centros es la
organizacion de charlas formativas y de sensibilizacién dirigidas a diferentes colectivos
como profesionales diversos, estudiantes (de secundaria, universitarios) o voluntarios o la
participacién en jornadas, seminario o congresos, como se refleja en la memoria de
acciones de este tipo llevadas a cabo por los centros gestionados por INTRESS-Madrid.
Algunos centros han fomentado que sean los propios usuarios los que realicen sus
aportaciones en estos seminarios o jornadas. Por ejemplo, en el CRL Retiro los usuarios
elaboraron un poster sobre el estigma para unas jornadas, tras trabajar sobre el tema
mediante la lectura de material, debates en grupo, elaboracién y aplicacién de un
cuestionario a usuarios y profesionales.

También se ha sefalado la utilizacion de los medios de comunicacion como férmula
de difusion de informacién adecuada sobre la enfermedad mental desde los propios centros
o instituciones. Asi, la busqueda de contactos con diferentes medios de comunicacion que
faciliten la participacion de los profesionales en programas, debates, etc. en los que se
aborden el tema ha sido una linea de trabajo por ejemplo de la Fundacién Manantial que
durante el ultimo afio ha participado en diferentes programas de radio como el programa de
Goma Espuma o programas de la Cadena Ser, asi como en programas de televisién, como
Documentos TV. En este sentido desde el CRPS Los Carmenes se realiza semanalmente
un programa de radio “Abrete camino” en la emisora “Desencadena Usera” de la Asociacion
de vecinos La Cornisa. Otros centros, como la MR Cobefa también han elaborado, o se
encuentran elaborando, algunos articulos para periddicos de ambito local.

También en algunos casos se han elaborado materiales que abordan este tema como
el DVD editado por la Fundacién Manantial (“La conquista de una idea”) o el cortometraje

“Voy a estar contento”, realizado por MR Getafe.

25



H Direccién General de Servicios Sociales E M
CONSEJERIA DE FAMILIA .
Y ASUNTOS SOCIALES L

Comunidad de Madrid e —

Algo que también resulta muy atil y muy habitual, segun la informacién que nos han
hecho llegar, son los contactos y coordinaciones con diferentes recursos o servicios
comunitarios: parroquias, organizaciones de voluntariado, juntas municipales, etc.

También se han llevado a cabo exposiciones de diferente tipo que intentan dar a
conocer la realidad de la enfermedad mental, como exposiciones de fotografia o de trabajos
artisticos realizadas por personas con enfermedad mental grave y crénica, como las
organizadas por el CRPS Los Carmenes.

También se han realizado algunas iniciativas muy novedosas como la Creacién del
Premio Miradas, de la Fundacion Manantial, de caracter anual, para reconocer el papel de
iniciativas que favorezcan la integracion social y laboral de las personas con enfermedad
mental grave y crénica y que luchen contra el estigma social.

El trabajo se sefiala como una féormula importante de lograr la normalizacion e
integracion de las personas con enfermedad mental grave y persistente. En este sentido, por
ejemplo, la Fundacién Manantial ha creado una CEE. También es importante la realizacion
de trabajos para empresas, asociaciones, particulares, etc. que se lleva a cabo desde los
CRL.

También en otros centros se trabaja este tema con los propios usuarios, por ejemplo,
mediante el visionado de documentales y posterior reflexién en el contexto de talleres o
programas de concienciacién entre los propios residentes (MR. S. Juan Bautista).

En algunos casos, como el CRPS Martinez Campos, han colaborado en campafias
mas amplias de lucha contra el estigma.

Algunos profesionales han elaborado y nos han hecho llegar también propuestas de
acciones de lucha muy concretas y novedosas. Por ejemplo, Maria Alonso (CRL Retiro) en
colaboracién con Arantxa Iglesias (actriz y profesora de teatro) han elaborado una propuesta
muy detallada en la que se utiliza el teatro como instrumento para combatir el estigma

asociado a enfermedad mental.

3.2. Resultados de la revision documental

En este punto se resumen los principales resultados encontrados mediante las distintas
estrategias de busqueda de documentacién empleadas en el estudio. De esta forma, se han
identificado desde intervenciones clinicas individuales con personas con enfermedad mental
grave y persistente hasta grandes campafas que han implicado la movilizacién social y
mediatica en distintos paises de forma simultanea. La variedad y dispersion de medidas es,
pues, muy amplia. Para ofrecer una idea de la enorme variedad de acciones encontradas
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pueden resultar significativas algunas cifras: las entradas de Google para
STIGMA/ESTIGMA superan los 12.500.000, para ANTI-STIGMA/ANTI-ESTIGMA siguen
apareciendo mas de 1.200.000 entradas. Sin embargo, la situacién no resulta igualmente
positiva cuando la busqueda se realiza en bases de datos cientificas, por ejemplo, en
Medline solamente aparecen 5 referencias en los ultimos 5 afios relacionadas directamente
con programas de intervencion anti-estigma en la esquizofrenia. Las bases Cochcrane no
incluyen estudios de evidencia de intervenciones clinicas para reducir el estigma en
personas con esquizofrenia o familiares. Y las referencias en Psycinfo no superan algunas
decenas. Es decir, nos encontramos ante una situacién dividida entre una gran movilizacién
social con cientos de programas y miles de intervenciones que tratan de luchar contra el
estigma, mientras que el apoyo empirico de la eficacia de esta intervenciones es limitado y

los recursos cientificos para trabajar con los mas directamente afectados es muy escaso.

De este modo, han sido muchas las acciones emprendidas en los ultimos anos para tratar
de reducir el estigma asociado a la enfermedad mental grave y sus efectos en los distintos
grupos de personas afectados: personas con enfermedad mental, familiares, profesionales
de atencién directa, empresarios, estudiantes universitarios, estudiantes de colegio,
profesores, y un largo etc. dificil siquiera de resumir en estas paginas. Se han realizado
literalmente miles de acciones con este objetivo principal que han ido desde los cursos de
formacion y la elaboracion de materiales didacticos hasta la siembra de girasoles como
simbolo de la alegria y el bienestar. A continuacion se hace una breve revision de las
principales estrategias que han mostrado cierta efectividad o utilidad para los distintos
grupos implicados. Para una mejor organizacion de los resultados, se ha dividido la
informacion de acuerdo a los grupos a que van dirigidas las acciones: actores en primera
persona: personas con enfermedad mental grave, familiares y profesionales de
atencién directa; actores sociales: poblacién general y los diversos grupos dentro de
ella; medios de comunicacién en cuanto agentes de transmision del estigma social.
Finalmente se presenta un resumen de las grandes campafas que han incluido diversos

tipos de acciones combinadas de forma conjunta.
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3.2.1. Acciones dirigidas a usuarios, familias y profesionales

Aunque inicialmente pudiera pensarse que el estigma y las acciones discriminatorias son
exclusivas de las personas no afectadas y de los medios de comunicacion, lo cierto es que
las propias personas implicadas mas directamente (las personas con enfermedad mental
grave y sus familiares mas préximos) manifiestan un auto-estigma muy importante. La
reaccion a esta situacién por parte de los implicados varia entre la falta de auto-estima y de
expectativas de futuro, la reaccién violenta de lucha contra la discriminacién sufrida y, mas
sorprendentemente, la indiferencia ante este tipo de situacién (Corrigan, 2005). Los
principales puntos desde los que se han ofrecido modelos explicativos del funcionamiento
de los procesos de auto-estigma se centran en tres visiones complementarias. En primer
lugar, se parte de la teoria socio-cognitiva para explicar que las personas con enfermedad
mental y sus familiares no son ajenas a los esquemas y discursos que provienen de los
estereotipos y prejuicios relacionados con la enfermedad mental grave (peligrosidad,
impredecibilidad, etc.) preponderantes en nuestra cultura (Ottati, Bodenhausen y Newman,
2005). En este sentido, las intervenciones cognitivo-conductuales que se han mostrado
eficaces para modificar otro tipo de esquemas, se han aplicado con cierto éxito para
modificar el funcionamiento auto-estigmatizante y reducir el impacto del mismo en la auto-
estima y en el funcionamiento psicosocial mas general. Desde este enfoque, se entrena a
los clientes mediante estrategias de colaboracion en la exploracion de sus cogniciones
delirantes para tratar de re-enmarcarlas como creencias que pueden ser discutidas con
evidencia empirica hasta encontrar una interpretacion de la realidad mas adaptativa
(Chadwick, Birchwood y Trower, 1996). En relacién con el estigma han sido pioneros los
trabajos de Kingdon y Turkington (1991; 1994) en los que se extiende la terapia cognitiva a
las creencias y esquemas relacionados con el estigma de la enfermedad mental mediante
los intentos de normalizacién y aceptacién de la sintomatologia hasta conseguir una vision
mejor de si mismo y un estereotipo mas positivo de la enfermedad. Hasta el momento se
han publicado dos ensayos clinicos con grupos controles que han aportado evidencia de la
efectividad de las terapias cognitivas en la reduccion del auto-estigma y, consecuentemente,
de los sintomas positivos y negativos y de la depresion (Sensky et al., 2000; Turkington y
Kingdon, 2000).

En segundo lugar, se ha conceptualizado el auto-estigma como el polo opuesto al
empoderamiento (Speer, Jackson y Peterson, 2001; Watson y River, 2005). De esta forma,
al aumentar las sensaciones de empoderamiento deberia observarse una disminucién del

auto-estigma y, por tanto, un mejor funcionamiento social. Basicamente, las estrategias de
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empoderamiento incluyen la adopcion de un acercamiento participativo a la terapia en el que
el usuario deja de ser un mero receptor de servicios para pasar a convertirse en un agente
activo de los mismos. Las intervenciones buscan la participacion de los usuarios y mediante
estrategias de evaluacion de la satisfaccion intentan implicar a las personas con enfermedad
mental grave en sus planes de accién y los esquemas de funcionamiento de los propios
recursos (por ejemplo, acciones relacionadas con el empleo, la vivienda, etc. pueden ser
consensuadas con el cliente). Otras estrategias han incluido a los usuarios en los programas
de tratamiento de otros grupos, por ejemplo personal de asistencia en las residencias,
clubes, etc. o facilitadores en grupos de auto-ayuda. Hasta el momento no se dispone de
una evidencia clara de la efectividad de este tipo de acciones y los datos tienden a situarse
en el ambito de la politica social y del asociacionismo. Sin embargo, existe una evidencia
clinica y social abundante respecto a la utilidad de acciones como clubes, lugares de
reunion, bares sociales y, en especial, asociaciones de usuarios 0 ex-usuarios en la
potenciacién del empoderamiento y la autonomia personal, y por tanto la reduccién del auto-
estigma, de sus participantes (Stein y Santos, 1998; Mueser, et al., 1998; Corrigan y
Calabrese, 2005).

Finalmente, en tercer lugar, se ha relacionado el auto-estigma con el papel que el
ocultamiento juega en la mayoria de las situaciones discriminatorias (razones de raza,
orientacion sexual, etc.) favoreciendo el aislamiento de las personas de su medio social.
Desde este punto de vista, las estrategias de revelacion (Disclosure, “salir del armario”) que
han supuesto un avance definitivo en otros campos como la orientacién sexual, se han
propuesto como alternativas de intervencion efectivas en la lucha contra el estigma y el
auto-estigma de la enfermedad mental (Corrigan, 2005). Los datos relativos a este
acercamiento son escasos y se han identificado tantos aspectos positivos, como negativos
de la revelacién. Entre los mas negativos siguen apareciendo las dificultades para mantener
0 conseguir un empleo si se hace explicita la enfermedad mental (Corrigan y Watson, 2002),
mientras que entre los positivos destaca la reduccion del estrés asociado al ocultamiento
(Rosario et al., 2001), la disminucién del estrés en las relaciones sociales (Beals y Pepplau,
2001), la satisfaccion en el empleo cuando se mantiene (Day, 2000) y la satisfaccion en las
relaciones familiares (Kadushin, 2000). En todo caso, Corrigan (2005) sefala el camino que
debe seguirse en los procesos de revelacion desde una perspectiva de grupo. Las personas
implicadas deben, en primer lugar, re-apropiarse de las etiquetas estigmatizantes para
impedir que se utilicen en su contra (reivindicar los términos), en segundo lugar, se deben

crear grupos de defensa de los derechos y de apoyo que defiendan los derechos de las
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personas afectadas, finalmente, el escenario es propicio para la “salida” masiva de las
personas afectadas tratando de buscar lideres sociales (personajes famosos o
representativos) que inicien el proceso. De esta forma, el proceso individual no debe
adelantarse a los procesos sociales. Sin realizar un analisis detallado de la situacion
madrilefia, puede decirse que nuestra comunidad ni siquiera ha llegado al nivel de
reivindicacién del término y de la aparicion de grupos de apoyo y de defensa, por lo tanto
todavia las revelaciones deben mantenerse en un nivel personal y de circulo cercano ya que
los riesgos a gran escala son importantes para la persona que podria sufrir un proceso

estigmatizador aun mayor al hacer este tipo de revelacion sin apoyo social suficiente.

Los familiares no quedan demasiado alejados de las posiciones de las propias personas
con enfermedad mental. De hecho, los familiares sufren procesos de auto-estigma muy
similares a los de los usuarios en la mayoria de los casos. Por tanto, las estrategias de
intervencion han sido muy similares aunque se ha avanzado algo mas en el camino. Las
intervenciones con familiares en forma de escuela de familias o grupos de apoyo o auto-
ayuda se cuentan por miles a lo largo y ancho de todo el mundo. Los servicios para
personas con enfermedad mental grave suelen incluir apoyo a las familias de diversas
formas y, en la mayoria de los casos existen asociaciones de familiares con larga tradicion y
experiencia. En estos casos los factores relacionados con el aumento del empoderamiento
han sido objeto de intervencion de forma continuada y los avances han sido notables. A la
vez, se ha avanzado mucho en el camino de la revelacion social, aunque todavia son muy
pocos los paises en los que se han dado pasos significativos en el proceso de “salida del
armario”. Casos muy relevantes lo constituyen ejemplos como Gran Bretafa (Campana
Changing Minds) o Nueva Zelanda (Campafa Like minds, like mine) paises en los que se ha
conseguido que personajes conocidos de los diversos ambitos sociales y culturales
reconozcan en publico la enfermedad mental como primeros pasos del proceso de salida
que se esta favoreciendo con campafas nacionales y grupos de apoyo y presion muy
potentes. Sin embargo, queda un foco de resistencia al cambio entre los familiares
relacionado con el estigma hacia sus propios familiares y hacia otras personas con
enfermedad mental. En este campo los familiares no se distinguen de la poblacion general
tanto como seria de esperar (Mufioz et al., 2006). Los estereotipos y prejuicios sociales
siguen jugando un papel protagonista en la relacion de estas familias con la enfermedad
mental. Es necesario profundizar en este ambito ya que el contacto y la mayor informacién

al respecto no parecen haber funcionado en todos los casos como se podria esperar. Los
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contenidos de la escuelas de familias generalmente se han centrado en aportar una mayor
documentacién sobre la enfermedad y sus opciones de tratamiento, en el mejor de los casos
se han abordado estrategias y habilidades de afrontamiento de situaciones limite o dificiles
en la relacion personal y en el abordaje de la enfermedad, pero pocas veces se ha
profundizado en un enfoque socio-cognitivo centrado en el cambio de actitudes, estereotipos
y prejuicios mediante estrategias cognitivo-conductuales como las empleadas con los
propios usuarios. Inicialmente debe considerarse una eficacia potencial mayor de estas
estrategias en este tipo de grupos al encontrarse implicados en menor medida y no sufrir los

posibles problemas cognitivos asociados a la enfermedad mental grave.

El caso de los profesionales de atencién directa (psiquiatras, psicologos, enfermeros,
trabajadores sociales, terapeutas ocupacionales, etc.) supone un problema especialmente
complejo. Estos profesionales disponen de una formacion técnica especializada y de un
contacto continuado con la enfermedad mental lo que tendria que redundar en un
acercamiento libre de estigma e incluso anti-estigmatizante. Sin embargo, los estudios
empiricos no dejan de indicar la presencia de niveles elevados de estigma entre algunos
subgrupos de este tipo de profesionales (Angell et al., 2005). Los principales resultados
indican que si bien los profesionales presentan una vision mas ajustada de la realidad en lo
relativo a los estereotipos de peligrosidad, responsabilidad o impredecibilidad, pueden
presentar estereotipos de incompetencia que les lleva a adoptar tendencias paternalistas o
coercitivas (e.g. tomando decisiones por ellos), cierta deshumanizacién, basada en la
percepcion de las personas con enfermedad mental como carentes de sentimientos,
sensibilidad y derechos basicos y, en ocasiones, la transmision de mensajes se hace de
forma desmoralizadora, al anunciar que el curso de la enfermedad sera dificil y que la
recuperacién supondra un largo proceso. Las intervenciones para corregir este tipo de
tendencias estigmatizadoras son muy escasas ya que generalmente se asume que la
formacion profesional es suficiente para abordar con éxito este tipo de situaciones. En el
futuro, deben revisarse los contenidos de los programas de formacion de este tipo de
especialistas y promover la inclusion en los cursos de formacion continua de este tipo de
aspectos. Las estrategias de formacion e intervencién podrian centrarse en favorecer el
contacto con las personas fuera de ambientes tan reglados como la relacién terapéutica, en
la aplicacién de las estrategias cognitivo-conductuales mencionadas y en la implicacién de
los profesionales como agentes activos en la lucha anti-estigma de los propios usuarios y

familiares.
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3.2.2. Acciones en la poblacién general y grupos diversos

La mayor parte de las acciones identificadas en la revision documental tienen como objetivo
principal la poblacién general o algunos de los diversos grupos que se encuadran en su
seno (por ejemplo, empresarios, policias, médicos generales, arrendadores de viviendas,
etc.). Este tipo de acciones sociales han utilizado principalmente tres estrategias de
acercamiento al problema: protesta social, acciones educativas y acciones de contacto.
Ademas se ha aprovechado en muchos casos el poder de los medios de comunicacion para
influir en los estereotipos y prejuicios de la poblacién, de este modo se han llevado a cabo
numerosas campanas en los medios. Para terminar se incluyen en este apartado los
denominados “observatorios del estigma” o centros de documentacion con objetivos
generales que persiguen aportar informacion y documentacion acerca del estigma asociado

a la enfermedad mental para tratar de influir en la poblacién general y los distintos grupos.

3.2.2.1. Tipos de acciones, contenidos y principales grupos

Con objeto de combatir contra el estigma de la enfermedad mental y sus efectos
perniciosos, han comenzado a desarrollarse en los ultimos afos una serie de acciones y
programas que tienen como objetivo mejorar la actitud social hacia la enfermedad mental y
disminuir las conductas de discriminacion hacia quienes la padecen. Estas campafias se
han inspirado en buena medida en las utilizadas en la lucha contra el estigma asociado a

otras condiciones, y en particular contra el estigma racial.

Si bien se trata de acciones muy diversas, se pueden analizar y clasificar en funcion de tres
dimensiones fundamentales: estrategias que utilizan, contenidos en los que se centran y

grupos a los que se dirigen.

A) Por lo que respecta a las estrategias adoptadas, de un modo muy general, pueden

agruparse en tres tipos diferentes, con efectos dispares (Watson y Corrigan, 2005).

En primer lugar estarian las estrategias basadas en la protesta, que intentan resaltar la
injusticia del estigma adoptando un enfoque reivindicativo y activista. Este tipo de acciones
tiene el riesgo de producir un efecto “rebote” que haga que los prejuicios sobre el grupo
permanezcan estables o incluso se incrementen. No obstante, hay datos que indican que
puede producir un cambio en las conductas; en concreto, acciones de protesta han

conseguido cambios en la programacion de algunas cadenas de television en Estados
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Unidos. Asi mismo, la protesta se ha utilizado en ocasiones como una consecuencia punitiva
para comportamientos discriminatorios hacia personas con enfermedad mental (a través de

la denuncia publica).

Por otro lado, se encuentran los programas educativos que intentan reemplazar los
estereotipos sobre la enfermedad mental por informacién basada en datos. Se trata de
proporcionar informacion que contribuya a derribar los mitos sobre la enfermedad mental
(sin que se pretenda en ningun caso crear “expertos” en enfermedad mental), utilizando para
ello medios diversos tales como anuncios en servicios publicos, folletos, material
audiovisual,... y recurriendo con frecuencia como vehiculo a la television, Internet u otros
medios de comunicacion. Entre las acciones de este tipo que se han realizado con un mayor
frecuencia se encuentran las dirigidas a escolares y universitarios, es decir, las encuadradas
en el propio sistema educativo. Este tipo de acciones se aprovechan de la estructuracion
formativa de las instituciones para incluir actividades concretas de lucha contra el estigma:
desde charlas y clases especiales, hasta la elaboracion de materiales educativos (maletas,
etc.) o la organizacion de encuentros con personas con enfermedad mental o especialistas
en el tema. Igualmente, se han llevado a cabo ciclos de charlas, encuentros o conferencias
con especialistas para diversos grupos no incluidos en el sistema educativo formal:
empresarios, amas de casa, directores de medios de comunicacion, arrendatarios de
viviendas, etc. En este sentido, resulta especialmente interesante la experiencia de alguna
agencia que desde una pagina Web ha conseguido movilizar a decenas de voluntarios
especialistas en el tema que han impartido miles de cursos y charlas para grupos
especialmente importantes. Por ultimo, un grupo de estrategias de gran interés por la
originalidad que aportan y por el previsible impacto social es el relacionado con la promocién
de actividades artisticas anti-estigma. Dentro de este campo pueden destacarse obras de
teatro anti-estigma, exposiciones de arte, etc. Un caso especialmente destacable lo
constituye la exposicion ART AGAINST STIGMA que ha reunido obras pictoricas de grandes
pintores actuales y de pintores con esquizofrenia sin diferenciar entre ellos. La exposicion se
ha presentado en cientos de salas en decenas de paises y se puede visitar de forma virtual

en la pagina Web www.artagainststigma.com
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La utilizacion de este tipo de acciones educativas ha sido muy amplia, si bien la evidencia
sobre sus efectos es limitada. Los datos disponibles indican que las personas con una mejor
comprension de la enfermedad mental son menos proclives a la estigmatizacion y la
discriminacién, y que los programas educativos producen cambios en las actitudes a corto
plazo, aunque la duracién de estos efectos parece ser limitada. Hay que tener en cuenta que
los estereotipos en general, y los que ser refieren a la enfermedad mental no son una
excepcion, proporcionan una especie de molde con el que se codifica la informacién sobre el
tema (en este caso la enfermedad mental), de modo que se atiende y se codifica mejor
aquella informacién que esta de acuerdo con el modelo previo, y peor la que esta en
disonancia con él, que es precisamente la que proporcionan los programas educativos. En
consecuencia, los estereotipos son particularmente resistentes al cambio a través de nueva
informacion. No obstante, se ha constatado que la informaciéon puede hacer que la persona
inhiba la manifestacion de esos estereotipos, reemplazandolos por pensamientos vy

conductas mas ajustados a la informacion recibida, al menos temporalmente.

El tercer tipo de acciones se basa en el contacto directo con miembros del grupo
estigmatizado (en este caso, con una persona que padece una enfermedad mental). Sin
embargo, el mero contacto no parece ser suficiente; para la consecucion de los efectos
deseados el contacto ha cumplir una serie de condiciones, que fueron apuntadas por Allport
ya en 1954/1979. Asi, debe existir un estatus igual entre ambos grupos (sin que exista una
relacion asimétrica entre ambos como la que se produce, por ejemplo, entre medico-

paciente o empresario-trabajador), debe implicar objetivos comunes, sin que exista
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competencia o competitividad, y ha de estar sancionado por una autoridad u organizacion.
Ademas, los beneficios del contacto se potencian cuando se realiza con una persona que se
aparta moderadamente del estereotipo del grupo (si es muy diferente puede considerarse
una excepcion, mientras que si es muy consistente con los estereotipos puede reforzar
éstos). De acuerdo con los datos disponibles (véase por ejemplo el meta-analisis realizado
por Pettigrew y Tropp en 2000), cuando el contacto cumple estas condiciones resulta una
estrategia eficaz para la disminucion de prejuicio, sobre todo cuando implica contactos cara
a cara y cuando éstos ocurren en un marco laboral u organizacional, lo que parece indicar la
necesidad de que las situaciones de contacto sean estructuradas. Estos resultados positivos
se han obtenido tanto en adultos como en nifios. En estos ultimos se ha encontrado que en
la escuela el cambio de actitudes conseguido con contacto mas educacién es superior al
obtenido con educacién sola. Se puede concluir, por tanto, que el contacto directo es una de
las mejores estrategias para cambiar el estigma sobre salud mental, siempre que cumpla las
condiciones mencionadas. No obstante, su distribuciéon y aplicacién a gran escala puede

resultar problematica.

Tal vez por ello, en la actualidad buena parte de las campafas se basan en un enfoque
educativo, al que pueden incorporarse en algunos casos elementos de protesta y/o contacto
directo. El amplio alcance de este tipo de programas les hace una estrategia de intervencion
especialmente interesante, si bien para que sean eficaces es necesario que el contenido del
mensaje se adecue a los componentes especificos del estigma que quieren modificarse, y a
la poblacion concreta a la que va dirigido (Byrne, 2000). Este tipo de programas, dirigidos a
un grupo especifico y a sus correspondientes actitudes y conductas para el cambio (por
ejemplo, adolescentes, sistema de salud mental, medios de comunicacién,...) se han

mostrado superiores a las campafas generales e inespecificas, con contenidos mas difusos.

B) De un modo general, los contenidos de las campafias se han venido basando en
(Watson y Corrigan, 2005): la explicacion biolégica de la enfermedad mental, la explicacién
psicosocial de la misma, o, especificamente, en la idea de peligrosidad, consiguiéndose
efectos diferentes en cada caso. Asi, la explicacion biologica (esto es, aquella que hace
referencia a las bases biolégicas de la enfermedad mental grave) ayuda a reducir la
culpabilizacién a la persona por la enfermedad mental, si bien puede incrementar otras
actitudes negativas tales como las referentes a la incapacidad, la benevolencia y piedad, el

paternalismo, o la falta de control, que conlleva la idea de que hay un componente de
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impredecibilidad en su conducta y, eventualmente, de posible violencia. Por su parte, la
explicacion psicosocial de la enfermedad mental (esto es, la que se centra en el papel
causal de los factores ambientales) puede ser positiva para mejorar la imagen de las
personas con enfermedad mental y para disminuir las reacciones de miedo y temor ante
ellas. Esta disminucion del miedo y de la sensacion de peligrosidad también se puede
conseguir proporcionando directamente informes epidemioldgicos sobre la frecuencia de
comportamientos violentos en personas con una enfermedad mental, aunque los datos
indican que este tipo de informacién puede contribuir a incrementar la culpabilizacion en

mayor medida que una explicacion psicosocial mas global.

En consecuencia, los contenidos de los programas deben disefarse en funcién del grupo
concreto al que vaya dirigido, identificandose para cada uno de ellos conductas y actitudes,
y de los objetivos concretos que se pretenden conseguir (disminucién de la culpabilizacion,

del miedo,....).

C) En cuanto a las poblaciones o grupos a los que van dirigidos, los programas son
también muy diversos, incluyendo desde nifios hasta adultos, pasando por adolescentes. En
cualquier caso, como sefalan Watson y Corrigan (2005), parece importante desarrollar
programas dirigidos a grupos de poder especificos que toman importantes decisiones sobre
los recursos y oportunidades disponibles para las personas que padecen una enfermedad
grave. Entre ellos, cabe mencionar, a modo de ejemplo, empresarios, propietarios, medios
de comunicacion, responsables de los sistemas de salud mental y servicios sociales,... Por
ultimo también parece importante desarrollar programas para aquellas personas que
pudieran estar padeciendo una enfermedad mental sin acudir a los servicios y recursos
indicados para su tratamiento y rehabilitacion, los cuales en ocasiones rechazan por la carga

“estigmatizante” que perciben en ellos.

3.2.2.2. Acciones através de los medios de comunicacion

De forma conjunta a las acciones incluidas en el punto anterior, en los Ultimos afios se han
puesto en marcha una serie de iniciativas cuyo objetivo es mejorar la actitud social hacia la
enfermedad mental en los medios y a través de los medios de comunicacion. Aunque
podrian incluirse entre las acciones educativas, realmente parece que tienen componentes
distintos al aprovechar el papel de los medios de comunicacién para promover actitudes y

comportamientos en la comunidad. Se han desarrollado principalmente dos tipos de
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iniciativas, de forma combinada o por separado:

= Actuar especificamente sobre los profesionales de los medios de comunicacion, a través
de intervenciones de informacién y sensibilizacién acerca de la enfermedad mental, para
conseguir que la visién que transmiten sea mas adecuada y positiva. Se trataria de poner
a disposiciéon de los medios una informacién obijetiva, rigurosa y desestigmatizadora, que
fomente el cambio de actitudes con respecto a las enfermedades mentales. En esta linea,
y dentro de programas antiestigma como “Open the doors” de la Asociacion Mundial de
Psiquiatria, “Changing minds. Every family in the land” en el Reino Unido e Irlanda, o “The
Mindframe Media and Mental Health Project” en Australia, se han organizado encuentros y
reuniones entre profesionales de los medios y especialistas en enfermedad mental, se ha
elaborado abundante material educativo e informativo, y se han creado paginas Web con
el fin de difundir estas iniciativas. Se ha incidido especialmente en la elaboracién de guias
de estilo con el objetivo de concienciar, informar, orientar y proporcionar recursos a los
profesionales de los medios de comunicacién para que puedan elaborar informaciones
correctas sobre la salud mental (e.g., la guia elaborada Confederacién espafiola de
agrupaciones de familiares y enfermos mentales, el libro de estilo de Canal Sur Television
y Canal 2 Andalucia, la guia de estilo creada por la Scottish Association for Mental Health,
o la guia publicada por la Association of Health Care Journalists).

= Utilizar el relevante papel de los medios como vehiculo para influir sobre las actitudes de
la sociedad con respecto a la enfermedad mental. En este sentido se han desarrollado
campanas publicitarias en los diferentes medios de comunicacion se ha elaborado
abundante material informativo impreso y audiovisual, y se han creado paginas Web para
difundir estas iniciativas. Algunos ejemplos son las campanas “Zero Estigma” (Federacion
Europea de Asociacion de Familias de Personas con Enfermedad Mental), “Like minds,
like mine” (en Nueva Zelanda), “Changing minds. Every family in the land” (en Reino Unido
e Irlanda), o “Todos somos parte del tratamiento de una enfermedad mental” y “La
esquizofrenia abre las puertas (en Espana). En este mismo sentido, se han filmado
documentales y peliculas acerca del estigma de la enfermedad mental con mas o menos
éxito y acierto. En Alemania M.C. Angermeyer, uno de los autores mas relevantes del
area, se ha implicado en la elaboracién de diversos documentales sobre el estigma de la
esquizofrenia (2005). En nuestro pais un ejemplo lo puede constituir la pelicula
documental producida por Julio Medem (2006) “Uno por ciento esquizofrenia” que trata de
reflejar la realidad de la enfermedad a través de entrevistas con personas con

esquizofrenia.
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personas mayores y minorias raciales y de género, asi como informaciéon sobre
empleadores, agentes inmobiliarios, médicos, educadores, grupos de presion,
gestores y medios de comunicacion.

. Informacion sobre derechos de las personas con enfermedad mental

3.2.3. Acciones dirigidas a los medios de comunicacién

Las acciones emprendidas para controlar la aparicion de materiales estigmatizantes
relacionados con la enfermedad mental en los medios de comunicacion estan siguiendo un
camino parejo al recorrido por otros tipos de discriminaciones similares como las debidas al
género, orientacion sexual, raza u otras enfermedades en el pasado mas reciente. En este
sentido, se ha desarrollado guias de estilo y han aparecido grupos de presion y seguimiento
para hacer exigir el cumplimiento de las guias propuestas. Finalmente, existen algunas
alternativas positivas como los premios y becas a los medios o0 a periodistas destacados en

la defensa de los derechos de las personas con enfermedad mental.

3.2.3.1. Desarrollo de guias de estilo

Entre las estrategias mas habituales para favorecer la reduccion y finalmente desapariciéon
del estigma de la enfermedad mental en los medios se encuentran las guias de estilo
propuestas por diversas asociaciones y entidades. En este sentido, cabe destacar que la
mayoria de los medios de comunicacién relevantes disponen de sus propios libros de estilo
que generalmente recogen posiciones coherentes y positivas respecto a la discriminacion y
al estigma relacionado con la enfermedad mental. En este sentido, se han desarrollado
guias y libros de estilo y folletos diversos con el objetivo de concienciar, informar, orientar y
proporcionar recursos a los profesionales de los medios de comunicacion para que puedan
elaborar informaciones correctas sobre la salud mental y para que las personas afectadas
por una enfermedad mental reciban un tratamiento mediatico adecuado. En general, estas
guias recopilan las creencias erréneas que aun persisten en la sociedad, reflejan las
realidades de las personas con trastornos mentales graves y sus familias, y proponen
recomendaciones practicas para lograr una informacion no estigmatizadora.

Dentro de estas guias y documentos pueden destacarse algunos que se sefialan a

continuacion:
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La guia elaborada en 2004 por la Confederacién espafiola de agrupaciones de
familiares y enfermos mentales (FEAFES), bajo el titulo de Salud mental y medios de
comunicacion: Guia de estilo. Este documento de 29 paginas pretende servir de
referencia como manual de consulta y orientacién para elaborar informacién sobre
salud mental, y puede descargarse desde Ila Web de FEAFES

(http://www.feafes.com/detalledocumentos.asp? id documento=237). Ademas de

ofrecer algunos datos estadisticos sobre las enfermedades mentales, la guia revisa el
trato mediatico que recibe actualmente este tema. Quiza las partes mas interesantes,
en cuanto a su utilidad practica, son el apartado que recoge diez principios basicos
para un tratamiento mediatico justo y adecuado de la enfermedad mental v,

especialmente, la tabla sintesis de las propuestas concretas para lograr ese fin.

También resulta interesante el epigrafe dedicado al tratamiento de la informacién sobre
la salud mental y otras patologias que figura en el Libro de estilo (2004) de los dos
canales televisivos autonémicos de Andalucia, esto es, Canal Sur Television y Canal 2
Andalucia. Esta iniciativa se encuadra dentro del “Convenio Marco para la
Sensibilizacién Social sobre las Personas con Trastornos Mentales Graves” suscrito en
el ano 2004 entre diferentes instituciones, entre ellas la Empresa Publica de Radio y

Television de Andalucia
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Otra iniciativa interesantes emprendida en Andalucia es la creacién del folleto Las
personas con trastornos mentales graves y los medios de comunicacion.
Recomendaciones para una informacion no estigmatizadora, elaborado por la
Consejeria para la Igualdad y Bienestar Social de la Junta de Andalucia en el afio
2005. Este folleto de 6 paginas recopila las creencias errbneas que aun persisten en la
sociedad y las realidades de las personas con trastornos mentales graves y sus
familiares, proponiendo algunas recomendaciones practicas para una informacién no

estigmatizadora por parte de los profesionales de los medios de comunicacion.

Fuera ya de nuestro pais, algunos ejemplos de este tipo de acciones son la guia
titulada Mental health in the media: A practical guide for journalists, radio stations and
television channel, creada por la Scottish Association for Mental Health (una de las
organizaciones no gubernamentales mas importantes en el campo de la salud mental
en Escocia) o, en Estados Unidos, la guia Covering the quality of health care: A
resource guide for journalists, publicada en 2002 por la Association of Health Care
Journalists (una organizacién sin animo de lucro cuya mision es mejorar la calidad,

adecuacion y visibilidad en el tratamiento informativo de la salud en los medios).

Para finalizar este apartado, cabe destacar que existen algunos estudios que han evaluado

los efectos de este tipo de acciones antiestigma, bien sobre la representacion que de la

enfermedad mental hacen los medios de comunicacién o bien sobre las actitudes y

percepciones del publico. Los resultados del primer tipo de estudios han mostrado que se
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pueden producir algunos cambios positivos moderados, como una reduccion de los términos
psiquiatricos mal utilizados y de expresiones peyorativas, y un aumento del numero de
reportajes positivos (Wahl et al., 2002) o tanto positivos como negativos simultdneamente,
ya que algunos estudios han encontrado un incremento tanto del nimero de informaciones
positivas como negativas (Stuart, 2003). El segundo tipo de estudios sugiere que puede
haber cambios beneficiosos, en el sentido de una reduccion del estigma social asociado a la
enfermedad mental (Vaughan y Hansen, 2004). En definitiva, se pone de manifiesto la
necesidad de contar con mas estudios que ayuden a profundizar en el conocimiento sobre
esta materia y a mejorar la informacion sobre la enfermedad mental que aparece en los

medios de comunicacion.

Un analisis general de la situacion parece indicar que existe suficiente material y de
excelente calidad en algunos casos, pero su seguimiento es mas escaso de lo deseado y los
estereotipos, prejuicios, lenguaje erréneo o inadecuado sigue apareciendo en los medios de
forma constante. Los libros de estilo o folletos de este tipo no han sido suficientes para
eliminar los casos de estigmatizacion o discriminacion anteriores como lo fueron el caso de
la homosexualidad u otros grupos que han sufrido procesos similares en el pasado. En
todos ellos fue necesario recurrir a los grupos de presién e incluso a las medidas coercitivas
sobre los medios para conseguir eliminar cada tipo de discriminacion, nada dice que no
estemos ante una situacién similar y, en un futuro préximo, no sea necesario recurrir a
estrategias de presion sobre los medios para conseguir la aplicacion de las guias de estilo

de forma adecuada y generalizada.

3.2.3.2. Seguimiento de medios y grupos de presidn

Como se ha adelantado, el incumplimiento de las guias de estilo por parte de los medios de
comunicacion ha desembocado en la aparicion de grupos y entidades de seguimiento y
control de los medios. Entidades que se han centrado en la identificacion de las noticias o
materiales estigmatizantes en los diferentes medios de comunicacion para emprender
diversas acciones, desde la informacion a los propios medios o profesionales, hasta la
denuncia publica y legal de algunos casos. A continuacién se presentan dos ejemplos de

este tipo de organismos que se han mostrado eficaces durante los ultimos afios.

EL PROYECTO ROMPE-ESTIGMA DE LA NATIONAL ALLIANCE ON MENTAL
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StigmaBuster Alert: November 7, 2006

In this issue: Positive public education results related to Halloween stigma, an ADS
Center teleconference on art and stigma, a new CBS-TV series to monitar, a
stigmatizing joke in Reader's Digest, and a new online forum in which to discuss
issues related to stigma.

OCTOBER

Halloween Stigma

In a front-page story, The Chicago Tribune has focused national attention to NAMI's
grassroots protests of haunted "insane asylums."

StigmaPBuster Alert: October 12, 2006
It's the season for ghosts and gobling, but also stigma. In some communities,

A alr
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haunted house” attractions take the form of “insane asylums,” featuring *mental
patients” as murderers or ghouls. Even though intended as “fun,” the violent

hmrmebune e mere b meen ek b caee ki 2e ek b Hae LS S ememe

&] B Intermet
=
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= Programa. /2§ WAMI | Stigma Alerts ...

La National Alliance on Mental lllness es una organizacion comunitaria de auto-ayuda,
apoyo y defensa de las personas que tienen enfermedades mentales severas, sus familiares
y amigos. NAMI esta compuesta por 220.000 miembros y mas de 1.200 grupos locales y
estatales en los Estados Unidos y Puerto Rico.

El programa NAMI StigmaBuster Email Alerts esta dedicado a eliminar la discriminacién y
el estigma a través de acciones individuales para cambiar actitudes con respecto a las
personas con enfermedad mental. Su objetivo es protestar contra el prejuicio y los
estereotipos en los medios de comunicacién y alabar la informacion que sirva para que el
publico entienda la enfermedad mental. Los rompedores de estigma recomiendan acciones
y mensajes de protesta contra descripciones, retratos, lenguaje o referencias en los medios
de comunicaciéon que perpetian el estigma. De esta forma, se ha creado una red de
partidarios, de todos los Estados Unidos y por todo el mundo, dedicados a buscar
representaciones inexactas y dafinas de la enfermedad mental en la televisién, la prensa, el
cine y otros medios. Cada mes, cerca de 20.000 afiliados reciben una alerta que puede ser

leida por incontables personas en todo el mundo a través de Internet. En muchas ocasiones,
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se pide a los “caza-estigmas” que emprendan acciones contra los medios identificados como
estigmatizantes (enviar correos electrénicos de protesta, iniciar acciones legales de
denuncia, difundir los medios mas estigmatizantes, etc.). Por ejemplo, en el afio 2005 este
grupo ha conseguido retirar de una de las cadenas mas importantes de los Estados Unidos
una serie de television que incluia material muy estigmatizante en todos sus capitulos. Entre
las acciones emprendidas se enviaron correos electronicos a la cadena, se entrevistaron
con los directivos y, muy significativamente, consiguieron que las marcas patrocinadoras
retiraran sus anuncios en el horario de la serie. El resultado fue tajante, solamente se emitié

el primer capitulo de la serie que fue retirada y no se ha vuelto a programar.

STIGMA WATCH DE LA NACIONAL MENTAL HEALTH ASSOCIATION (Estados
Unidos)

A W - & %
Q- O : ORR %) :

National
Mental
Health

= w. Association e B ; i gAY

= CONTACT US

Stigma Watch

A . : 5 g Stigma Alerts
S a society, we are bombarded with negative images of

people with mental illnesses. The media and entertainment
industries overwhelmingly present people with mental
illnesses as dangerous, violent and unpredictable individuals.
These inaccurate and unfair portrayals shape the public's
perception of those who suffer from mental disorders as
people to be feared and avoided.

ABC Crumbs sitcorm

Stigma Artide from
otto Wahl, Ph.D.

Sample Letter

This stigma has tragic consequences. Many people with
mental health problems fail to seek treatment because of
the shame associated with their illness. And most wil
experience some form of discrimination, whether in the
workplace, health insurance plans or social settings.

® Report 5 Stigratizing
Incident

The Mational Mental Health Association’s Stigma Wwatch
prograrm tracks news and entertainment coverage of mental
health issues for fairness and accuracy. Our goal is to
correct and prevent stigmatizing advertising, television and
radio programming, and print features.

NMHA regularly receives reports of stigmatizing incidents v

Una de las estrategias mas innovadoras ha sido el observatorio desarrollado por la National

Mental Health Association de los Estados Unidos (http://www.nmha.org/newsroom/stigma/

index.cfm), con el propésito de supervisar las imagenes e informaciones estigmatizadoras y
discriminatorias presentadas por los medios de comunicacion y las industrias de
entretenimiento. El Stigma Watch dispone de una pagina Web que centraliza las alertas y

mensajes de una red de personas y entidades que siguen los medios de comunicacién para

44


http://www.nmha.org/index.cfm
http://www.nmha.org/index.cfm
http://www.nmha.org/newsroom/stigma/%20index.cfm
http://www.nmha.org/newsroom/stigma/%20index.cfm

Direccion General de Servicios Sociales E M
CONSEJERIA DE FAMILIA — ;

Y ASUNTOS SOCIALES
Comunidad de Madrid E.m:a*a‘.'“ﬁra‘;‘m'

detectar las noticias y contenidos estigmatizantes. Una vez identificados se toman acciones
que abarcan gradualmente desde la notificacion al propio medio para su correccion, hasta

las acciones legales pertinentes para la eliminacion de los contenidos.

STIGMA WATCH DE SANE (Australia)

G-©0 KRk e > -

Sane

AUSTRALIA search...

Bookshop Information About SANE  Get Involved Campaigns Helpline Donate StigmaWatch  Media

StigmaWatch

SAME reduces stigma in the media by improving community understanding of mental iliness and its
treatments through publications and resources, ongoing wark with the media and through the
StigmaWw atch program.

SAME's web-based StigmaWatch program promotes accurate and balanced depictions of mental ilines:
and suicide - exposing cases of media stigma to public scrutiny and supporting journalists to be
responsible when reporting these issues,

STIGMAWATCH

How StigmaWatch works

Stigrna atch

& =Stigmawatch Files Reports frorm the public are verified before the media is contacted with an explanation of the harm stig
@ Report Stigrna causes, Responses are posted in the StigmaWwatch Files, Some serious cases of stigma, for example
@ Sign up promation by Locos Burritos restaurant and an article in FH (For Him Magazine ), are taken further ar
g involve a national media carnpaign or complaint to the Press Council, i

stigmaWatch Archive wiould you likke to be alerted to Stigmaw atch media campaigns?

StigmaFiles 2006

GtigmaWatch Report 2006
StigmaFiles 2005

S SAME produces the annual Stigmawatch report, a summary on how the media has fared in undertakin
Good Mews 2006 balanced reporting of mental illness. Read the verdict for the media in 2006,
Good Mews 2005
e = StigmaWatch in partnership
= Report 2006 . o .
The SAME Stigmawatch program also works in partnership with the National Media and Mental Health
SW Report 2005 Group, which provides expert advice to the Australian Government's Mindframe Media Strategy.
SW Report 2004
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En la misma linea que el anterior, se ha creado en Australia el Stigma Watch

(http://www.sane.org/StigmaWatch/StigmaWatch/StigmaWatch.html), un observatorio

puesto en marcha por SANE Australia, una organizacidon cuyo objetivo es ayudar a
personas con enfermedad mental a través de campafnas, educacion e investigacion vy, la
cual ha colaborado también en el Proyecto “The Mindframe Media And Mental Health
Project”. Los principios y formas de funcionamiento son los mismos o muy similares a los
del Stigma Watch norteamericano y su efectividad empieza a medirse de forma empirica en
los sucesivos controles sobre la presencia de contenidos estigmatizantes en los medios de

comunicacion australianos.
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3.2.3.3. Becas y premios

El tercer grupo de acciones lo constituyen aquellas orientadas hacia la identificacion y
promocién de buenas practicas mediante becas y premios a medios o periodistas
distinguidos por sus acciones anti-estigma o por su implicacion en este campo. Existen
multiples premios en este sentido con mas o menos difusiéon. Un ejemplo que nos ha

parecido especialmente interesante es el de las Becas para periodistas ofrecidas por el
Centro Carter.

EL PROGRAMA DE SALUD MENTAL DEL CENTRO CARTER Y LAS BECAS
PARA PERIODISTAS (Estados Unidos)
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El Carter Centre es una organizacion norteamericana para la defensa de los derechos
humanos y del bienestar personal. Fundado en 1991, el Programa de Salud Mental del
Centro Carter, tiene cuatro objetivos estratégicos:

- Reducir el estigma y la discriminacién contra las personas con enfermedad mental

- Conseguir la igualdad entre la enfermedad mental y otras enfermedades

- Apoyar la promocién, la prevencion y la intervencion temprana en nifios y familias.
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- Incrementar el interés sobre la salud y la enfermedad mental para estimular acciones
especificas

En esta misma linea, en 2001 puso en funcionamiento un programa de becas de
investigacién, en reconocimiento al impacto del proyecto. El programa “Rosalynn Carter
Fellowships for Mental Health Journalism” se ofrece anualmente y sus objetivos son mejorar
la compresion publica sobre la enfermedad mental y reducir el estigma y la discriminacion,
fomentando la calidad en las informaciones sobre temas de salud mental y el desarrollo de
periodistas mejor informados y sensibilizados. La Beca se otorga a un periodista en activo
para que durante un aino combine su trabajo habitual en su medio de comunicacién con
acciones anti-estigma internas y externas al propio medio (difusion de noticias, apoyo a
companeros en este ambito, charlas y conferencias, etc.). De este modo se consigue que
profesionales de prestigio se impliquen en la lucha anti-estigma y sirvan de referente a otros

profesionales y a estudiantes.

BTN CARTER FELLOWSHIPS FOR

| Health Journalism

2006—2007

*
¢//f
*
THE CARTER CENTER
;

Hearth AM

Cartel anunciador de la convocatoria 2006-2007 de becas para periodistas del Centro Carter.

3.2.4. Acciones combinadas

A continuacion, después de revisar aquellas acciones mas especificas y concretas, se
presentan diversos proyectos, programas y acciones que se han puesto en marcha en los
ultimos afios con el propésito de combatir el estigma de la enfermedad mental, en diferentes
paises y con diferente nivel de alcance, combinando siempre distintas estrategias, fines y
acciones. La mayor parte de ellos cuentan con un sitio Web que centraliza y describe, con
mayor o menor detalle, en qué consiste el proyecto y las diversas iniciativas, actividades,

materiales, etc. que se han realizado como parte del mismo.
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En la tabla 3.1. se presenta un resumen de las mismas y en los puntos siguientes se

caracterizan en cierto detalle cada una de ellas.

Tabla 3.1. Principales acciones combinadas de lucha contra el estigma seleccionadas y analizadas

Campanias

LIKE MINDS, LIKE MINE
Desde 2000

OPEN THE DOORS
Desde 1999

CHANGING MINDS.
FAMILY IN THE LAND

1998 - 2003

SEE ME
Desde 2002

CHANGE YOUR MIND ABOUT

MENTAL HEALTH
2000-2005

PROGRAMAS ANTI-ESTIGMA

DE LA NAMI
Desde 1979

THE MINDFRAME MEDIA AND
MENTAL HEALTH PROJECT

Desde 2002

ZERO ESTIGMA
Desde 2004

TODOS SOMOS PARTE DEL

TRATAMIENTO DE UNA
ENFERMEDAD MENTAL

2005

EVERY

Institucion
Pais

Gobierno de Nueva Zelanda

Nueva Zelanda

American Psychiatric Association
Mundial

Royal College of Psychiatrists del
Reino Unido e Irlanda

Reino Unido e Irlanda

National Programme to Improve
Mental Health and Wellbeing puesto
en marca por el Gobierno escocés

Escocia

National Mental Health Awareness
Campaign (NMHAC) y American
Psychological Association

Estados Unidos

The National Alliance On Mental
lliness

Estados Unidos

Gobierno australiano, en
colaboracion con diversas
instituciones

Australia

Federacion Europea de
Asociaciones de Familias de
Personas con Enfermedad Mental.
EUFAMI

Austria, Finlandia, Malta, Espafia,
Bélgica, Francia, Paises Bajos,
Suecia, Chipre, Grecia, Eslovaquia y
Reino Unido.

Gobierno de Espana. Ministerio de
Sanidad

Espafia

Grupos Diana

Poblacion general,
medios de comunicacion,
profesionales de atencion

Poblacién general,
personas con
enfermedad mental,
familiares y profesionales

Poblacion general,
personas con
enfermedad mental,
familiares y profesionales

Poblacion general,
personas con
enfermedad mental,
familiares, profesionales,
empleadores y nifios.

Poblacién general
(jovenes y adolescentes).

Poblacion general,
personas con
enfermedad mental,
familiares y profesionales

Medios de comunicacion
y profesionales de la
salud mental y la
atencion psicosocial.

Poblacién general,
personas con
enfermedad mental,
familiares y profesionales
de atencién

Poblacién general y
medios de comunicacion
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PROYECTO “LIKE MINDS, LIKE MINE” (Nueva Zelanda).

O - O HRG¥*® -

ABOUT LIKE MINDS | WHAT WE DO PARTHERSHIPS | RESOURCES | MEDIA RESEARCH | FIND A SERVICE -
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e oL 30,05.05
= Stop Press
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Welcome to the Like Minds website T R MG e el
FIND A PROVIDER: Lesz, Lana and Rachel is back on
Z ORI Like Minds, Like Mine is a public health funded prajec: to reduce air and will be running through
> MIDLAND

the stigma of mental illness and the discrimination that people b Aty
= CENTRAL 20035,
i with experience of mental illness face everyday in the HHEHAL
= MAORI community,
= PACIFIC

This website provides information and resources on the project,

looks at wha is invelved and how you can contribute to creating

a nation that values and includes people with mental illnezs,

"0One of the biggest barriers to recovery is discrimination. That

is why ing discrimination and ch ioning respect, rights

and equality for people with mental illness is just as important

ac idina tha hact haatmante and th ime ™ v

El proyecto “Like Minds, Like Mine” se situa dentro de un amplio programa de salud publica
impulsado desde 1997 por el Gobierno de Nueva Zelanda para reducir el estigma de las
enfermedades mentales y la discriminacion que experimentan las personas que las
padecen.

Este proyecto incluye campafas publicitarias, trabajo con medios de comunicacion,
elaboracion de materiales diversos y acciones especificas.

Entre los elementos clave del proyecto se encuentra el desarrollo de diversas campafias
publicitarias emitidas a nivel nacional, en radio y television, que pretenden romper los
estereotipos negativos acerca de la enfermedad mental. En ellas han participado conocidas
figuras de Nueva Zelanda y personalidades que han experimentado la enfermedad mental.
Los anuncios que componen las sucesivas campafias pueden verse en la pagina Web.

La primera campafna publicitaria se realizé en 2000. Complementariamente, se realizé un
documental con el titulo de “Sticks and Stones”, centrado en cinco de las personas con
enfermedad mental que habian participado en ella y el cual se emitié en la televisién
nacional. En la segunda campanfa, algunas de las personalidades mas conocidas de Nueva

Zelanda aparecian con amigos, populares iconos aborigenes. En la campafa mas reciente
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se ha dado un paso mas y se desafia la percepcion publica acerca de la enfermedad mental,
invitando al publico a implicarse mas, a conocer y a comprender. Durante la emisién de
estas campafas se puso en marcha una linea de atencion telefénica gratuita para aquellas

personas que deseaban mayor informacién o consejo.

Como parte del trabajo con profesionales de los medios, se han elaborado materiales como
el “Media Handbook”. Se trata de un manual dirigido a redactores y editores que provee
informacion general sobre la enfermedad mental y discute algunos aspectos clave para
informar mejor sobre este tema y para entrevistar a personas con experiencia de
enfermedad mental. Asimismo incluye un listado de organizaciones de salud mental que

pueden facilitar informacion y un glosario de términos.

Junto a los materiales ya mencionados, otros materiales de interés que se han elaborado en
el marco del proyecto son los siguientes:
“Like Minds, Like Mine. Orientation kit 2004: A guide to Like Minds people,

activities and resources”. Una completa guia sobre el proyecto y sus actividades.

- Boletin de noticias “Like Minds”. Este boletin informativo se publica tres veces al
afo y cubre informaciones relevantes acerca del estigma, la discriminacion, la
salud mental y, en general, sobre el proyecto.

- Material promocional del proyecto (camisetas, posters, tarjetas postales...)

- La guia “Constructive Complaints Resource Kit", que informa acerca de cémo
efectuar quejas formales a los medios de comunicacion de un modo util y
constructivo. Su propésito es que cualquier persona tenga la oportunidad de influir
e informar a los medios sobre una representacion apropiada de la enfermedad

mental.

Otro componente importante del proyecto ha sido el desarrollo de actividades de forma mas
localizadas, en colaboracion con organizaciones e instituciones regionales. Algunas de las
actividades emprendidas han sido:

- Actividades de educacion y formacién. Muchos profesionales y organizaciones
locales ofrecen actividades educativas y formativas sobre estigma vy
discriminacién. En la pagina Web se ofrecen datos de contacto para las diferentes
zonas.

- La creacion de los denominados “Speaker’s bureaux”. Se trata de grupos de
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interlocutores con experiencia de enfermedad mental, que se han implicado en
labores educativas con audiencias especificas. A través de historias personales
estas personas hablan acerca de su experiencia con la enfermad mental. Estas
“oficinas” ofrecen la posibilidad de enviar a estas personas a charlas, asi como la
organizacibn de seminarios educativos estructurados para grupos de la
comunidad, institutos, servicios de salud, agencias gubernamentales o grupos
profesionales. La pagina Web facilita los datos de contacto para las diferentes
zonas.

- Trabajo con los medios de comunicacién locales. Las diferentes regiones han
prestado atencién a desarrollar una relacion de colaboracién con los medios
locales.

- Desarrollo de seminarios y talleres dirigidos a diversos colectivos: profesionales de
la salud y del ambito social (enfermeria, trabajo social...), servicios de salud

mental, organizaciones, estudiantes, periodistas, etc.

Un ultimo aspecto importante del proyecto ha sido la inclusion de evaluaciones
independientes y peridédicas para valorar el impacto sobre las actitudes publicas hacia
personas con enfermedad mental, que apuntan una respuesta positiva del parte del publico

(http://www.likeminds.govt.nz/rese_evaluations.html). También destaca la participacion en

actividades de investigacion.

Sitio Web

La pagina Web del proyecto (http://www.likeminds.govt.nz) proporciona una amplia cantidad

de informacién, materiales y recursos con el propdsito de contribuir a que la sociedad valore

y fomente la integracion de las personas con enfermedad mental.

Mapa de la Web:
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La campana Neozelandesa “Like Minds, Like Mine”” incluia entre sus productos spots de
television donde personas famosas de Nueva Zelanda y de todo el mundo revelaban sus

problemas en relacion a las enfermedades mentales

52


http://www.likeminds.govt.nz/index.html
http://www.likeminds.govt.nz/about.html
http://www.likeminds.govt.nz/a_vision.html
http://www.likeminds.govt.nz/a_philosophy.html
http://www.likeminds.govt.nz/a_history.html
http://www.likeminds.govt.nz/what.html
http://www.likeminds.govt.nz/w_ads.html
http://www.likeminds.govt.nz/w_human_rights.html
http://www.likeminds.govt.nz/w_policy.html
http://www.likeminds.govt.nz/w_carter.html
http://www.likeminds.govt.nz/w_carter.html
http://www.likeminds.govt.nz/w_discrimination.html
http://www.likeminds.govt.nz/w_regions.html
http://www.likeminds.govt.nz/w_evaluation.html
http://www.likeminds.govt.nz/w_hot_topics.html
http://www.likeminds.govt.nz/sitemap.html#top#top
http://www.likeminds.govt.nz/partnerships.html
http://www.likeminds.govt.nz/p_speaker_bureaux.html
http://www.likeminds.govt.nz/p_carter_center.html
http://www.likeminds.govt.nz/p_office-disability.html
http://www.likeminds.govt.nz/p_human-rights.html
http://www.likeminds.govt.nz/p_mental_health.html
http://www.likeminds.govt.nz/resources.html
http://www.likeminds.govt.nz/reso_ads.html
http://www.likeminds.govt.nz/reso_audiov.html
http://www.likeminds.govt.nz/reso_maori.html
http://www.likeminds.govt.nz/reso_merchandise.html
http://www.likeminds.govt.nz/reso_newsletter.html
http://www.likeminds.govt.nz/reso_pacific.html
http://www.likeminds.govt.nz/reso_publications.html
http://www.likeminds.govt.nz/reso_toolkits.html
http://www.likeminds.govt.nz/reso_training.html
http://www.likeminds.govt.nz/sitemap.html#top#top
http://www.likeminds.govt.nz/media.html
http://www.likeminds.govt.nz/m_resources.html
http://www.likeminds.govt.nz/m_working.html
http://www.likeminds.govt.nz/m_complain.html
http://www.likeminds.govt.nz/m_releases.html
http://www.likeminds.govt.nz/research.html
http://www.likeminds.govt.nz/rese_papers.html
http://www.likeminds.govt.nz/rese_evaluations.html
http://www.likeminds.govt.nz/rese_conferences.html
http://www.likeminds.govt.nz/providers01.html
http://www.likeminds.govt.nz/providers_northern.html
http://www.likeminds.govt.nz/providers_midland.html
http://www.likeminds.govt.nz/providers_central.html
http://www.likeminds.govt.nz/providers_southern.html
http://www.likeminds.govt.nz/providers_maori.html
http://www.likeminds.govt.nz/providers_pacific.html
http://www.likeminds.govt.nz/providers_national.html
http://www.likeminds.govt.nz/feedback.html
http://www.likeminds.govt.nz/links.html

Direccion General de Servicios Sociales E M
CONSEJERIA DE FAMILIA — ;

Y ASUNTOS SOCIALES
Comunidad de Madrid g..‘:.‘.fa“:a*a:'ﬁ:‘.‘;‘r.;'

PROGRAMA “OPEN THE DOORS” (Asociacion Mundial de
Psiquiatria).
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La iniciativa “Open the doors” de la Asociacion Mundial de Psiquiatria (WPA) se viene
desarrollando desde el afio 1997 en diversos paises y con distinto nivel alcance. En cada
uno de estos lugares (Austria, Brasil, Canada, Chile, Republica Checa, Egipto, Alemania,
Grecia, Indica, ltalia, Japén, Marruecos, Polonia, Rumania, Eslovaquia, Espafia, Suiza,
Turquia, Reino Unido, Estados Unidos) se ha establecido un grupo de accion en el que
participan representantes de organizaciones gubernamentales y no gubernamentales,
periodistas, profesionales de la atenciéon sanitaria, miembros de organizaciones de pacientes
y familiares, y otras personas dedicadas a combatir la estigmatizacion y la discriminacion.

Se trata del primer programa mundial contra la estigmatizacién y la discriminacion asociadas
a la esquizofrenia y entre sus objetivos estan aumentar la concienciacion y los
conocimientos acerca de la esquizofrenia y las posibilidades de tratamiento; mejorar la
actitud del publico hacia las personas que padecen o han padecido esquizofrenia y hacia
sus familias; y formular medidas para eliminar la estigmatizacion, la discriminacién y los
prejuicios.

El programa-marco ha sido disefiado por un gran niumero de expertos de todo el mundo en
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colaboracién con organizaciones profesionales, asociaciones de pacientes y familiares, y
representantes de la administracion, y se ha elaborado una guia para desarrollar paso a
paso el programa de lucha contra la estigmatizacion. La Asociacion Mundial de Psiquiatria
informa acerca de la experiencia de los paises que han emprendido el programa y reune
informacion de todo el mundo sobre otras actividades de esa naturaleza. Los resultados de
los programas de diferentes paises se incorporan a la base de datos mundial, para que las
actividades que se realicen en el futuro se beneficien de la experiencia anterior.

Una serie de interesantes materiales se han desarrollado en el marco de este programa.

Van dirigidos a los participantes en el mismo, quienes pueden adaptarlos convenientemente

para cubrir necesidades especificas o caracteristicas culturales. Todos estos materiales

pueden consultarse y descargarse desde la pagina Web del programa:

- Documentos del “Programa de la Asociacion Mundial de Psiquiatria para reducir el
estigma y la discriminacion a causa de la esquizofrenia”. La informacion acerca del
programa se ha dividido en 5 volumenes: Guias para la implementacion del programa;
Informacion sobre la esquizofrenia relevante para la implementacion del programa;
Descripcion para implementar el programa en distintos lugares; Compendio de
programas dirigidos a la reduccién del estigma y la discriminacion asociados a la
esquizofrenia o a la enfermedad mental; Listado de materiales para emplear en los
diferentes paises.

- El libro “Fighting the Stigma Because of Mental lliness” publicado por Cambridge
University Press y en el cual se recogen un resumen del programa.

- El “Training Manual of the WPA-Open the Door Programme”, que incluye informacion
acerca de la valoracién de su viabilidad, el desarrollo de metas y objetivos razonables, el
trabajo con la comunidad y otros temas de relevancia para implementar el programa.

- Una bibliografia revisada y actualizada, con referencias de libros y articulos sobre el
estigma y, mas especificamente, sobre el estigma asociado a la enfermedad mental.

- La “Educators’ Guide”, desarrollada originalmente para los educadores y alumnos
participantes en la campafia de Calgary. En esta guia se repasan la naturaleza,
tratamiento y estigma asociado a la esquizofrenia.

Como se ha mencionado, en cada uno de los paises participantes se ha establecido un

grupo de accion conformado por representantes de organizaciones gubernamentales y no

gubernamentales, profesionales de los medios de comunicacidén, profesionales de la
atencion sanitaria, miembros de organizaciones de pacientes y familiares, y otras personas

dedicadas a combatir el estigma. El principal objetivo es adaptar e implementar el modelo

54



Direccion General de Servicios Sociales E M
CONSEJERIA DE FAMILIA

Y ASUNTOS SOCIALES La Suma de Todos

Comunidad de Madrid E.m.—n.-ﬁm:r

general del programa segun las caracteristicas y necesidades particulares de cada lugar.

En Espafia, el programa “La esquizofrenia abre las puertas” comenzéd a desarrollarse en

1998, primero con una experiencia piloto en la Comunidad de Madrid y a partir del afio 2000

con caracter estatal. El programa ha llegado por el momento a 14 comunidades auténomas

a través de charlas a pacientes y familiares, conferencias para psiquiatras y personal

sanitario, y distintas acciones con los medios de comunicacion.

-~ | / El Programa "La esquizofrenia abre las puertas”
s tiene por objetivo combatir el estigma,
—
-~
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ar Archivo

Contactar .
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Los elementos especificos y las actividades desarrolladas en el marco de “La esquizofrenia

abre las puertas” en nuestro pais se recogen a continuacion:

Los principales materiales desarrollados por el equipo espafiol son “La esquizofrenia:
Guia para los medios de comunicacién”, “Volumen |: Guias para la implementacién del
Programa”, “Volumen Il: Qué es y como se trata la esquizofrenia y cdmo combatir el
estigma”, un dossier institucional, y algunos articulos y comunicados de prensa. La
mayor parte de ellos se encuentran disponibles en la Web

Charlas a pacientes con esquizofrenia y familiares, con objeto de transmitir un mensaje
esperanzador sobre las alternativas terapéuticas, dotarles de las herramientas
necesarias para convivir con la enfermedad y superarla, vencer las barreras sociales a
su reinsercion y presentar los resultados obtenidos. Las ponencias corren a cargo de un
psiquiatra representante de la asociacién profesional local y un miembro de la
Confederacion Espafiola de Agrupaciones de Familiares y Enfermos Mentales
(FEAFES).

Seminarios dirigidos a psiquiatras y profesionales sanitarios. Los objetivos de estos
seminarios son la presentacién del programa a nivel internacional, la presentacion de los

resultados de la experiencia piloto en Madrid y la exposicion de nuevas alternativas
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terapéuticas. Un responsable local de la asociacidon profesional y un participante del
programa piloto actian como ponentes de estas conferencias.

- Divulgacién en los medios de comunicacion. El programa ha subrayado el papel
fundamental que los medios de comunicacion desempefian en la lucha contra el
estigma, gracias a su capacidad para influir en la opinién publica. Por ello, se ha dado
gran importancia al hecho de poner a disposicion de los medios una informacion
objetiva, rigurosa y desestigmatizadora, que fomente el cambio de actitudes con
respecto a enfermedades mentales. Una de las actividades del gabinete de prensa del
programa ha sido la de emplear los medios de comunicacion de modo selectivo y
fundamentalmente como vehiculos para llegar a las audiencias principales (las propias
personas con enfermedad mental, sus familiares y los profesionales de salud mental) y
para generar mayor conocimiento entre la poblacion general.

La campafa en medios consistio en presentar el programa a los medios de catorce
ciudades donde se desarrollan las actividades formativas, educativas y divulgativas para
dar a conocer a la opinién publica la enfermedad, su situacién y las nuevas terapias. Los
portavoces del programa ante los medios de comunicacion eran un psiquiatra
representante de la asociacién local correspondiente, un miembro de FEAFES y un
representante de las autoridades sanitarias locales. Ademas de explicar a los medios la
iniciativa de la Asociacion Mundial de Psiquiatria, exponian en qué consiste la
esquizofrenia, sus sintomas y tratamientos.

Ademas, se ha desarrollado una guia informativa dirigida a los profesionales de los
medios de comunicacion, titulada “La esquizofrenia: Guia practica para los medios de

comunicacion” (2002), que se encuentra disponible en la pagina Web del programa.

Sitio Web

La pagina Web del programa (http://www.openthedoors.com/english/index.html), disponible

en varios idiomas (en Espafa: http://www.esquizofreniabrelaspuertas.com.), proporciona

informacion acerca del programa y permite obtener los materiales que se han elaborado
dentro del mismo. Las secciones principales que la configuran son:

- Informacién global acerca del programa “Open the doors”.

- Informacién para profesionales.

- Informacion para personas con enfermedad mental y familiares.

- Historias personales.
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CAMPANA “CHANGING MINDS. EVERY FAMILY IN THE LAND”
(Reino Unido e Irlanda).
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Otro interesante proyecto es “Changing minds. Every family in the land”, una iniciativa
emprendida por el Royal College of Psychiatrists del Reino Unido e Irlanda. Esta campana,
iniciada en el ano 1998, ha puesto en marcha un amplio rango de actividades para combatir
la estigmatizacion de personas con enfermedad mental. Dirige su atencion a seis de los
problemas de salud mental mas frecuentes: ansiedad, depresion, esquizofrenia, demencia,
adiccion al alcohol o drogas, y trastornos de la alimentacion.
Sus objetivos son incrementar el conocimiento y la comprensiéon de los problemas de salud
mental y reducir el estigma social y la discriminacién. Durante cinco afos se ha desarrollado
un abundante conjunto de material informativo y audiovisual dirigido tanto al publico general
como a audiencias especificas, por ejemplo, profesionales de la salud, las propias personas
con enfermedad mental, padres y educadores, nifios y jovenes, empleadores, o medios de
comunicacion.
Desde el cierre oficial de la campafa en 2003, el proyecto ha continuado con una labor de
caracter informativo a través de la pagina Web del proyecto y con la distribucion de sus
publicaciones.
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En julio de 1998, previamente al inicio de la campana, la Oficina Nacional de Estadistica

encuestd a una muestra aleatoria de 1700 personas acerca de aspectos relacionados con

los seis trastornos mentales objeto de la campana. Un analisis completo de los resultados

fue publicado por el equipo investigador (Crisp, Gelder, Rix, Meltzer, & Rowlands, 2000) y

puede consultarse en la Web del proyecto. Los datos de esta encuesta realizada entre el

publico general revelaron la frecuente presencia de actitudes estigmatizadoras.

Entre los materiales elaborados dentro de la campafia, y accesibles de forma gratuita en la

pagina Web del proyecto, pueden destacarse los que se presentan a continuacion:

El libro electronico “Every Family in the Land”, que se halla disponible en

http://www.stigma.org/everyfamily/everymain.html. Incluye nueve capitulos realizados

por 80 autores internacionales, en los cuales se aborda, desde diferentes perspectivas,
el estigma y sus origenes. También se recogen las experiencias de personas con
enfermedad mental, familiares, cuidadores y profesionales de salud mental, y se
presenta informacién sobre los trastornos mentales.

Una guia dirigida a los profesionales de los medios de comunicacion, bajo el titulo de
“Guide for Journalists and Broadcasters reporting on Schizophrenia” (1999). Se trata de
un folleto informativo de 10 paginas, producido en asociacion la National Union of
Journalists y la organizacion Schizophrenia Ireland, que pretende ayudar a los
profesionales del periodismo a entender la realidad de la esquizofrenia. En él se
recopilan los datos que se conocen sobre la enfermedad, su incidencia, causas,
sintomas, diagnostico y tratamiento. Ademas se examina la evidencia acerca del vinculo
entre esquizofrenia y violencia. También se ofrece material util para informar de un
modo mas adecuado e incluye un glosario de términos y el codigo ético de la National
Union of Journalists.

Abundante material impreso (folletos, libros y articulos), tanto de caracter general como
orientado especificamente a los diferentes grupos de interés.

Material audiovisual, que puede visionarse en la Web del proyecto. El video titulado
“Estigma” contiene dos secciones: una seccion inicial de 10 minutos dirigida al publico
general, y la siguiente seccion de 3 minutos dirigida a profesionales de salud mental.
Presenta informacion sobre el origen y naturaleza del estigma de la enfermedad mental
y desafia las actitudes mas habituales. Puede resultar de interés como herramienta
educativa

El video titulado “1 in 47, dirigido a jovenes de 15 a 25 afios, fue originalmente elaborado

para su difusion en cines y actualmente también se halla disponible en formato de video.
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El CD multimedia “Changing Minds” es un CD-Rom sobre salud mental dirigido a
jévenes de 13 a 17 afos, que puede ser empleado por educadores. Contiene
entrevistas, articulos, video clips, dibujos animados, musica e informacion practica.

Material promocional (pdsters, marcapaginas...).

Sitio Web

La pagina Web de la campana (www.changingminds.co.uk) recoge una extensa cantidad de

informacion, materiales y datos de interés para los diversos colectivos diana. Las principales
secciones que configuran el sitio Web son:

- Informacién acerca del estigma y de la campana.

- Informacion sobre los trastornos mentales.

- Informacioén dirigida a audiencias especificas.

- Acceso a publicaciones y material audiovisual.

- Vinculos de interés.

Ademas, se ha creado una segunda pagina Web (www.stigma.org/everyfamily), que incluye

articulos en profundidad acerca del estigma para investigadores, usuarios de los servicios
de salud mental y cuidadores.
Mapa de la Web:

» What is stigma? Information for specific audiences

Press releases

» Free bookmarks

+ Order form

k Links

+ Recommended websites

r Mental health websites

r Disorder-related websites

»Young people, parents and
teachers

Mental disorders

r Alcohol and drug misuse
r Alzheimers & dementia

r Anorexia & bulimia

r Anxiety

r Schizophrenia

r Depression
» Personality disorder

| 2
» Mental disorders: challenging » Healthcare Professionals
prejudice » Self help
Every family in the land » Parents and teachers
List of references » Young people
Violence » Employers
Stigmatising suicide » Media
Opinion surveys » Research
Creativity and mental disorder » Headstuff
What is Changing Minds? » Make Contact
Why changing minds? » Publications, downloads and videos
What is special about the campaign? » Printed information and materials
Who supports the campaign? » DVD's
History of the campaign » CD ROMs
Campaign videos » Posters
| 2
| 2
| 2
>
| 2
| 2
>
| 2
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will suffer from a mental illness in

Butawany will also face isolation, prejudice & rejec'

result of our stigmatisation of mental illness.
Mental illness affects all of us.

ﬂ@educe the stigma of mental iliness

Cartel publicitario instalado en el metro de Londres durante el verano de 2004 como parte de la
campafa “Changingminds”

Algunos de los materiales elaborados para la campafia inglesa “Changinminds” (puntos de libro y
publicacion infantil)
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CAMPANA “SEE ME” (Escocia).

A SEEME SCOTLAND - Packard Bell

> -BE®

About 'see me'
The Facts

Employment & The
Workplace

Personal Stigma
Stories

Stigma Stopwatch
Media Centre
Links

Contacts

Site Map

)
P . .
Oe I'm a person... just like you
" % justlikeme.org.uk

Latest News and Events

Personal
Guidance for 4" stories Update
Journalists FEAR OF STIGMA HOLDS BACK PEOPLE WITH MENTAL
HEALTH PROBLEMS

Mew ‘see me’ survey reveals 83% take steps to avoid being
Mew research released todaw (fth 2006) b
the national mental health a... Read mare

Also worth reading...
National (independent ) review of mental health

improvement work across Scotland
EEAR OF STIGMA HOLDS

BACK PEOPLE WITH
MENTAL HEALTH &~

® Internet

Mational (i nt ) review of mental health improvement
triciels mrener © oot nd MLE n Tk fontland e onennti

La campafa “See Me” se inicid6 en Escocia en 2002 con el objetivo de hacer frente al
estigma y la discriminacion existentes en torno a la enfermedad mental. Entre los esloganes
que se plantearon inicialmente como titulo de la campafa estaba “See me as a person, not a
label” y, tras realizar diversas consultas a grupos implicados, surgié la propuesta de “See
me: | am a person”.

Esta iniciativa forma parte del National Programme to Improve Mental Health and Wellbeing
puesto en marca por el Gobierno escocés. En ella estan implicadas cinco organizaciones
escocesas relacionadas con la salud mental: Highland Users Group, la National
Schizophrenia Fellowship, Penumbra, la Division Escocesa del Royal College of
Psychiatrists y la Scottish Association for Mental Health. Esta campana de informacion y
sensibilizacién publica ha realizado acciones antiestigma a nivel local y nacional, en
colaboracién tanto con grupos que trabajan en esta linea como con individuos procedentes

de diversos ambitos del panorama escocés.

Desde el comienzo del proyecto se han desarrollado campafas publicitarias de forma anual.
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Dirigidas inicialmente al publico en general, en los anos posteriores se han centrado en
ambitos y grupos especificos, concretamente el ambito laboral (campana de 2004) y el
publico infanto-juvenil (en 2005 y 2006).

Las diferentes campanas publicitarias han incluido la emision de spots en radio, televisién y
cine, asi como la difusién de abundante material impreso con el fin de sensibilizar, informar y
educar (carteles, tripticos, anuncios en prensa...). Todo este material impreso y audiovisual

esta disponible en su pagina Web.

El “Cronémetro del estigma” es una especie de observatorio que, impulsado desde el sitio
Web de la campanfa, intenta favorecer una imagen adecuada de la enfermedad mental en
los medios de comunicacion, a través del seguimiento y la exposicidon publica de aspectos a
mejorar en el trato mediatico de este tema.

Por un lado, se ofrece orientacién acerca de cémo identificar contenidos estigmatizantes y
cdmo dirigirse a los medios para efectuar quejas de un modo valido y constructivo. El
objetivo es que cualquier persona tenga la oportunidad de influir e informar a los medios y
potenciar una representacion apropiada de los problemas mentales. Ademas, la Web
también permite la posibilidad de alertar directamente a la propia campana de posibles

informaciones discriminatorias y estigmatizantes, y expone algunos ejemplos de este tipo.

Entre los materiales divulgativos y de sensibilizacion que se han desarrollado en el contexto
de este proyecto, pueden destacarse los siguientes:

- Los materiales impresos desarrollados para las diferentes campafas anuales:
carteles, folletos, tarjetas, tripticos, posters a modo de vifieta para las campafnas
dirigidas a nifios y jovenes, y una breve guia para medios de comunicacion.

- Documentaciéon y material informativo sobre el proyecto.

- Material audiovisual, fundamentalmente spots publicitarios para radio y para
television.

- Salvapantallas y fondos de escritorio para ordenador.

Sitio Web

La pagina Web de esta campafa (http://www.seemescotland.org) proporciona informacién

acerca de las enfermedades mentales y del estigma, asi como materiales informativos
antiestigma y documentacion acerca de la campafia.
Mapa de la Web:
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ABOUT 'SEE ME'
Latest News

FAQs

Campaign Materials
Leaflets & Posters
TV/Cinema Ads
Order Materials
Annual Reports
THE FACTS
Glossary of Terms

Your Stories
Tell your story

News & Outcomes
Alerts
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PERSONAL STORIES

STIGMA STOPWATCH

If your colleague went into
hospital with schizophrenia,

would you?
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La Suma de Todos

Comunidad de Madrid

Submissions
Bulletins

Taking Action
Watchdogs
Sample Letters
Report Stigma
Sign up

ACTION AROUND SCOTLAND
MEDIA CENTRE
Press Releases
Photography
Contacts
Resources
LINKS
CONTACTS

e g R W —

Materiales elaborados para la campafia “See me” (posters para empresas y para nifios y jévenes)
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CAMPANA CHANGE YOUR MIND ABOUT MENTAL HEALTH DE LA
NATIONAL MENTAL HEALTH AWARENESS CAMPAIGN (NMHAC) Y
LA AMERICAN PSYCHOLOGICAL ASSOCIATION (Estados Unidos)

A National Mental Health Awareness Campagin - Home - Packard Bell

HOME | STUDENTS ‘ SPEAKERS' BUREAU | ADULTS | PROFESSIONALS | ABOUT US ‘ STORE ‘ CONTACT US

Make a Donation Welcome to the National Mental
Support Mental Hoalth Health Awareness Campaign's website.

Students Our organization is a nationwide nonpartisan public education campaign that was
Myths launched as part of the 1999 White House Conference on Mental Health. We are
dedicated to battling the stigma, shame, and myths surrounding mental disorders

Ciltepntiug Sl that prevent so many people from getting the help they need.

Mental Health Links
Stigma During the past 7 years we have educated millions of people through our speaker's
Get Involved bureau, public semice announcements, Town Hall Meetings, media outreach and
FAQ's printed materials. VWe hape you will enjoy leaming mare about our organization
I Need Help Now Please undE;SIand n:m our giaLiS‘ mvsm::de eduftfahm‘v and‘trja.te amore a::eptfing
environment for people 1o seek help. We do not offer clinical advice or guidance o
() Gzl (e any kind. If you need help please click on help or go to our mental health links
Speakers’ Bureau page.
Adults
FAQ's
Mental Health Links
I Need Help Now
Warning Signs
Mental Health Facts
Professionals
Programs
Speakers’ Bureau

Our Store

Donations

The Heard - Our Speakers’ Bureau
Meet Melinda Smith

Melinda Smith knows it is really hard for people 1o blurt out how
they really feel and how difficult it can be to express our deepest
fears, Herlively and cathartic presentation discusses date rape,
suicide and provides an invaluable education about
depression.

Read More...

& ® Internet

Esta campafa surge en el afio 2000 a partir de la Conferencia sobre salud mental de la
Casa Blanca realizada en el verano de 1999, en la que se insté a realizar una campana

contra el estigma de la enfermedad mental.

La National Mental Health Awareness Campaign (NMHAC), es la organizacion creada para
realizar la campana que cuenta con patrocinadores como el U.S. Department of Health and
Human Services offices of the U.S. Surgeon General's Office, the National Institute of Mental
Health, the Office of the Assistant Secretary for Planning and Evaluation and the Substance
Abuse and Mental Health Services Administration, asi como entidades privadas como la

MTV y algunas empresas e individuos.

La campafia es un programa de 5 afios y pretende cambiar las percepciones y las actitudes

sobre la enfermedad mental de los norteamericanos.

La American Psychological Association ha sido la encargada de confeccionar los folletos
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informativos y los anuncios de televisién en colaboracion con la MTV. Su contenido hace
referencia a las experiencias con problemas de salud mental de adolescentes y jovenes y
ofrece consejos y ayudas. Una serie de breves historias ilustran como los jovenes con
problemas como panico, trastornos de la alimentacion o depresion, pueden mejorar y

recuperarse con la ayuda de tratamiento profesional.

La campana tiene como objetivos especificos incrementar el acceso a la asistencia para
personas con enfermedad mental y reducir la discriminacion contra ellos en el trabajo y en el
acceso a la vivienda. Segun sus inspiradores nunca antes una iniciativa estatal antiestigma
habia usado las técnicas mas modernas de comunicacion durante un periodo de tiempo tan

amplio.

La campafia incluye anuncios de 60 segundos realizados por la MTV en varias televisiones y
canales de audiencia adelescente, que incluye retratos de gente joven que tiene problemas
mentales y insta a la audiencia a cambiar su idea sobre la enfermedad mental (“Change
your mind about mental health"). La audiencia combinada de 4 televisiones supone unos 75

millones de personas, de las que el 60% es menor de 20 afos.

El folleto “Change Your Mind About Mental Health: A Get-Help Guide for Teens And Young
Adults” puede solicitarse con una llamad de teléfono gratuita o puede descargarse a a través

de la Red en helping.apa.org o www.NoStigma.org

La campafia incluye también otros programas educativos, como mesas de discusion sobre
estigma y edad en colaboracion con la American Association of Geriatric Psychiatry, charlas
y conferencias de profesionales de la salud mental, policias, bomberos, enfermeras, etc. y

premios a los medios que mejor traten la enfermedad mental.

De todos los programas de la campana, uno de los mas interesantes es el denominado
“Speakers' Bureau”, en el que un conjunto amplio de jovenes con enfermedad mental que
se ofrecen para dar charlas en colegios, institutos, grupos de padres, etc, después de recibir
un entrenamiento por parte de profesionales de la salud mental. El objetivos de las
presentaciones es dar un ejemplo positivo de alguien que ha padecido una enfermedad
mental, para ayudar a los estudiantes a entender su problemas. Dado que el tema es serio,
se intenta utilizar humor de forma apropiada y se intenta que la charla sea accesible,

interactiva y atrayentes.
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Sitio Web

Comunidad de Madrid

La pagina web de esta compafa (www.noestigma.org) ofrece, sobre todo, informacion para

el publico en general e incluye la peticion de donaciones para la compafia.

Mapa de la Web:
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HOME PAGE
STUDENTS

myths

Warning Signs

Mental Health Links

Stigma

Get Involved

FAQ's

| Need Help Now

Mental Health Facts

Students E-Newsletter Sign Up
THE HEARD - OUR SPEAKERS’

| Need Help Now

Warning Signs

Mental Health Facts
PROFESSIONALS

Professionals E-Newsletter Sign Up

Programs
Speakers' Bureau

OUR STORE
Donations
ABOUT US

Board of Directors

Programs

BUREAU

Book a speaker
ADULTS

FAQ's

Mental Health Links

Privacy Policy
CONTACT US
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Our Speakers' Bureau

Collssn Coffey

Lauren Dsinski

Melinda Smith

Martha Welasquez

Cheryl Moy

Lizzie Siman

Ross Szabo

Heisha Zallar

Introducing The Heard:
The National Mental Health Awareness Campaign’s Speakers’ Bureau

We are the first epeakers’ bureau in the country devoted to removing the stigma
surraunding mental disorders while alsa promating mental health for everyone. Our
speakers deliver full school assemblies for middle schools and high schools, as well
as speak at colleges, to parent groups and at ather events

We know that information and messaging about mental health must be delivered by
young peaple who have first hand knowledge of what it's really like. Our speakers
are young people who have been affected by mental disorders and speak to
empawer others to take action and respansibility in their lives

All of our speakers have received training from top mental health advocates and
professionals in the field. The goal of the presentations is to provide a positive
example of someone who has dealt with a mental disorder in order to help all
students understand they can talk about whatever is troubling them. Though mental
health is a serious topic, the presentations use appropriate humor and are
extremely accessible, interactive, cool, and inspiring. Students leave the
presentation feeling like they can deal with rental health issues and counseling
centers repart a 400% increase in students seeking help.

Schools all over the country are seeing a significant rise in the amount of young
peaple experiencing or being treated for mental health issues. The average age of
ongat for most major mental ilinesses is during adolescence, and it is during this
perind that many young people learn coping mechanisms that they will carry
through life. Yet dialogue and education on the issue is almost non-existent. At the
National Mental Health Awareness Campaign (NMHAC), we are committed to
partnering with schoals to fight stigma, nurture the mental health of all students, and
decrease the risk of suicide

Millions of young people experience depression, hipalar disorder, chsessive
compulsive disarder, anxiety disorders, eating disorders, ADD, ADHD,
schizophrenia and other mental health Often the . self-hatred,
anger, confusion, insecurities and fear that come out of these conditions lead to
substance abuse, risky sexual behavior, violence, cutting, lower echool performance
or complete isolation. Positive examples and dialogue about dealing with these
problems are both uncommaon and needed. Our speakers' bureau provides such
examples by featuring young people who have dealt with these issues and who can
encourane others 10 recognize and seek help for their emational difficulties

Los “Speakers' Bureau” de la campafia norteamericana “Change Your Mind About Mental Health” se
ofrecen en la pagina web www.noestigma.org
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PROGRAMAS DE LA NAMI (THE NATIONAL ALLIANCE ON
MENTAL ILLNESS)

Inform Yourself

Living with Mentsl

sign in In Qur QOwn Voi
myNAMI Iiness
Communltles
Register & Join -
Donate @..
State & Local NAMIS

_ =¢ In Our Own Voice
Advocate Magazine . [
NAMI Newsroos m -

i print This | ] E-mail This | = Save This

NAMI Store
NAMIWALKS In Our Own Yoice: Living with Mental Iliness
2007 National Convention
Special Needs Estate Planning What is In Our Own Yoice?

"ﬂ“‘"wHLHS In Qur Own Yaoice (I00V) is a unique,
informational outreach program

————— FOR THE THIND OF ATERICR developed by NAMI that offers insight

N . into the recovery now possible far people

with sewere mental illness.
Education & Trainin

In Qur Own Voice shaws how people

Education, Trainin & with serious mental illnesses cope with
Pest Support Center the realities of their disorders while
Farnily-ta-Farnily recovering and reclaiming productive

lives with meaning and dignity.

NAMI Support Group Additionally, the program provides a safe way for consumers to share the ups and
downs of their recovery and learn from others.

Provider Education
Peer-to-Peer History of the Program

HAMI-C. A RLE

Bhilosophy of the Program
Hearts and Minds

In Our Own Voice: i ?
T D e o What does the program include What people
Tiiness have to say about
s Two trained presenters give personal testimony .
about their journeys with mental ilness through dark 1N Our Own Voice
days, acceptance, treatment, coping skills, and
&) 2 ® Internet

La National Alliance on Mental lllness es una organizacion comunitaria de auto-ayuda,
apoyo y defensa de las personas que tienen enfermedades mentales severas, sus familiares
y amigos. NAMI esta compuesta por 220.000 miembros y mas de 1.200 grupos locales y
estatales en los Estados Unidos y Puerto Rico.

Ademas de organizar grupos de apoyo para consumidores y familias, también se dedican a
educar al publico en general y a abogar por los derechos de las personas que tienen
enfermedades mentales. Los miembros de las afiliadas locales de NAMI son consumidores,
miembros de familia, profesionales y amigos que se juntan para compartir sus experiencias

comunes y para darse apoyo mutuo.

La NAMI tiene en marcha diversos programas para los distintos implicados en la lucha
contra el estigma de la enfermedad mental: familiares y cuidadores, profesionales de los

servicios. Personas con enfermedad mental y publico en general.

Entre los programas, pueden destacarse los realizados para los usuarios, como el programa
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“‘Peer to Peer”, un curso gratuito de prevencién de recaidas, debriefing y directrices
avanzadas de cuidado psiquiatrico. Aunque, quizas, el mas importantes es el denominado
“In Our Own Voice!”, cuyo objetivo es mostrar las vidas de la gente con enfermedad mental
a través de un documental de 60 minutos que explora las vidas de personas con
enfermedad mental grave y persistente y los efectos de la enfermedad en su familia. En
2005 el programa ha sido distribuido por 37 estados norteamericanos y ha sido visto por

unas 100.000 personas.

Para las familias, se han puesto en marcha el programa “Family to Family” , un curso
gratuito de 12 semanas para familiares cuidadores de personas con enfermedad mental
grave que trata de conocimientos y estrategias que los familiares deben conocer para

manejarse mejor con la enfermedad.

Para la poblaciéon general se ha desarrollado una presentacion interactiva multimedia de

hora y media (“In_Our Own Voice") que ensefa la recuperacion de las personas con

enfermedad mental.

Para los profesionales de atencién se ha realizado “Provider Education” un programa

educacional de contacto entre usuarios, profesionales y familiares.

Por ultimo, una de las acciones de lucha contra el estigma mas novedosa y efectiva ha sido
el programa NAMI StigmaBuster Email Alerts. Los rompedores de estigma recomiendan
acciones y mensajes de protesta contra descripciones, retratos, lenguaje o referencias en
los medios de comunicacidon que perpetuan el estigma y acciones, a través de alertas por e-

mail.

Sitio Web

Su pagina web (www.nami.org), con algunas partes en espafol, recibe unas 5.4 millones de
visitas al afo. Tiene también una linea de consulta telefénica que atiende unas 4000

llamadas al mes.

Mapa de la Web:
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PROYECTO “ THE MINDFRAME MEDIA AND MENTAL HEALTH
PROJECT” (Australia).

Q- © KRB
suicide-and mental illness " |

i i -
About Mi'i'df”"“e indframe-med nfo The companion website - A Mindframe
Project Information resource for the mental health sector -
can be accessed at:

Mental lliness Mindframe-media is an online www.mindframe-media.info mentalhealth
foclxAnianalics companion to the publication
Reparting Issues 'Reporting Suicide and Mental lliness - a resource for media
JCmALLnctooe professionals’. [..more info]
Suicide

Facts & Statistics The resource was developed with the assistance of media professionals, suicide and mental health

; experts and consumer arganisations to inform appropriate reporting of suicide and mental illness, to
Reporting Issues minirnise harm and copyeat behaviour, and reduce the stigrma and discrimination experienced by

eople with mental illness.
Cultural Groups HEOR

Indigenous Rustralians Mare information about the Mindframe Media and Mental Health projectwhich supports the ongoing

Multicultural Rustralians development of this resource can he found on the Project updates page.

New and updated resources are now available including several
CQuick Reference Cards for:

Downloads Indigenous Media =

Further Reading Culturally and Linguistically Diverse Media

Click here for more information

El proyecto “The Mindframe Media and Mental Health” se enmarca dentro de un programa
de acciones emprendidas desde el afo 2002 por parte del Gobierno australiano, en
colaboracién con diversas instituciones, como el Hunter Institute of Mental Health (HIMH),
SANE Australia (SANE), la Australian Network for Promotion Prevention and Early
Intervention for Mental Heath (Auseinet) y asesores procedentes de Aboriginal and Torres
Strait Islander Consultants. El objetivo del proyecto es promover una representacién mas
adecuada, responsable y sensibilizada acerca de la enfermedad mental, la salud mental y el
tema del suicidio.

La primera fase de trabajo, denominada “Media Dissemination Project” y dirigida
fundamentalmente al desarrollo y puesta en marcha de una serie de recursos dirigidos a los
profesionales de los medios de comunicacion, se plasmé en la elaboracion del libro

“Reporting suicide and mental illness” y la creacién de la pagina Web www.mindframe-

media.info. Durante esta fase se desarrollaron asimismo una serie de estrategias para
promover y fomentar la actualizacién de las fuentes de informacion de estos profesionales,
tanto de medios escritos como de medios audiovisuales.
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La fase inicial finalizé en 2003 y desde entonces, segun informa el Resumen de objetivos
disponible en su pagina Web, se ha seguido trabajando para asentar los resultados
obtenidos y para establecer una relacion de colaboracién entre los medios y los sistemas de
salud mental que permita una adecuada proyeccion mediatica de estos temas. Como
actividades clave se han realizado encuentros y reuniones con un amplio rango de
organizaciones de los medios con el fin de debatir qué cuestiones deben tomarse en cuenta
al emitir una informacién, asi como la publicacién y difusion de informes y material impreso.
Tanto el material (disponible en la pagina Web) como las actividades se han disefiado para
proporcionar informacién clara y fiable, que ayude a los profesionales a informar de un modo
correcto acerca de la enfermedad mental, desafiando los estereotipos y los mitos existentes.
Los principales materiales desarrollados dentro del proyecto, y dirigidos especialmente a los
profesionales de los medios de comunicacion, son el libro “Reporting suicide and mental
illness” y el material denominado “Quick Reference Cards”. Ambos se han sometido a
revision en 2006, actualizandose las estadisticas, datos de contacto y otras informaciones
de interés.

Las versiones actualizadas en formato PDF estan colgadas en la pagina Web y se
imprimieron 500 nuevas copias del libro y 3000 copias de la tarjeta para su distribucion. La
difusién del material informativo y del material de caracter promocional (boligrafos, tarjetas
de contacto...) se ha llevado a cabo a través de diversas actividades, como la organizacion
de presentaciones, la participacion en actos como las conferencia anual Australian
Subscription Television o la conferencia Queensland Suicide Prevention, y la publicacién de
articulos en periddicos y revistas. También se han formulado solicitudes, tanto a medios de
comunicacién como a responsables de salud mental, para que difundan el material
informativo y promocional del proyecto a los medios locales.

El informe de actividades indica que durante el afo 2006 se han realizado un total de 19
reuniones o sesiones informativas con los medios de comunicacidon, con una asistencia
aproximada de 125 medios de comunicacion representativos procedentes de prensa escrita,
radio y television. El niumero total de sesiones informativas en todo el proyecto se sitia en
148, las cuales se han desarrollado en diferentes estados y han reunido alrededor de 800
profesionales de los medios.

En 2005, tras completar una fase de consulta con organizaciones de los medios y otros
profesionales, se desarrollé6 un borrador de “Manual de formacion para los medios” que
incluye 4 modulos: dos modulos introductorios acerca de como informar sobre el suicidio y

cémo informar sobre la enfermedad mental, respectivamente, y dos mdédulos con temas y
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ejemplos acerca del suicidio y acerca de la enfermedad mental. También ofrece una guia
para los editores acerca de cémo conducir una sesion para los equipos acerca de estos
temas.

Este manual se ha difundido a 6 grupos editoriales de grandes organizaciones de medios de
comunicacion y en mayo de 2006 el material fue pilotado por la editorial Fairfax, con apoyo
por parte del programa, en una sesion de 1,5 horas. La evaluacion reveld que las personas
entrenadas encontraban el material bastante interesante y relevante para su trabajo.
También referian que la sesion les habia ayudado a mejorar la compresion sobre aspectos
clave acerca de como informar sobre estos temas y como desarrollar informaciones

relacionadas con la enfermedad mental y el suicidio.

Sitio Web

Actualmente se encuentran disponibles dos versiones del sitio Web (www.mindframe-

media.info), una dirigida a los profesionales de los medios de comunicacién y la otra a
profesionales de la salud mental y personas implicadas.

= Sitio Web dirigido a profesionales de los medios de comunicacion (www.mindframe-

media.info). Esta Web se ha desarrollado con la ayuda de profesionales de los medios,
expertos en suicidio y salud mental, y organizaciones de usuarios. Su propdsito es
proporcionar informacién adecuada sobre el suicidio y la salud mental, minimizar
comportamientos imitativos ante noticias de suicidio, y reducir el estigma y la
discriminacion experimentadas por personas con enfermedad mental.
Sus principales secciones recogen informacion acerca de:

- Aspectos relevantes al informar sobre la enfermedad mental y el suicidio.

- Las diversas enfermedades mentales.

- Datos y estadisticas relacionados con el suicidio y la enfermedad mental.

- Contactos de interés.

- Documentos de trabajo

= Sitio Web dirigido a profesionales de la salud mental y personas implicadas

(http://www.mindframe-media.info/mentalhealth). Este sitio Web se ha desarrollado

para ayudar a personas vinculadas con la salud mental a comunicarse eficazmente
con los medios de comunicacién acerca del suicidio, la salud mental y la enfermedad
mental.

Sus principales secciones recogen informacion acerca de:

- Aspectos relevantes al comunicarse con los medios acerca de temas de enfermedad
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mental y de suicidio.

- Conocer mejor como trabajan los medios de comunicacion.

- Herramientas para trabajar con los medios.

- Datos y estadisticas relacionados con el suicidio y la enfermedad mental.

- Contactos de interés.
Ambos sitios Web son administrados por la Australian Network for Promotion Prevention and
Early Intervention for Mental Heath (Auseinet), con actualizaciones periddicas para mejorar
sus contenidos y su utilidad. También se ha otorgado gran importancia a su promocion, y
con la colaboracion del recurso online Margaret Gee'’s Australian Media Guide, en 2006 se
realiz6 una campafia de promocién de la pagina Web del proyecto a través del correo
electrénico y/o correo postal.
Mapa de la Web:

» About Mindframe » Indigenous Australians

» Project Information » Multicultural Australians
» Mental lliness » Contacts

» Facts & Statistics » Expert comment

» Reporting Issues » General

» Mental Disorders » Downloads

» Suicide » Further Reading

» Facts & Statistics » Codes of Practice

» Reporting Issues » Resources

» Cultural Groups » Key Terms/References

4 mindframe-media.info - Packard Bell

]
mindframe-media.info

R Mental lliness Information

Suicide
Cultural Groups

[editors & sub-editors ] [ news & feature |aurnalists | [ photo editors ]

Downloads ) .
"Ylssues for editors and sub-editors

Further Reading L
Recent research shows that for the most part, media reporting on mentaliliness tends to he mare appropriate than reparting of suicide. However of 12 338 items on
mentalillness surveyed between March 2000 and March 2001, 30% had sensational or exaggerated headlines, and 20% used negative or outdated language. [pinis,
Joetal (2001 op cif]

Mental lliness

Should I rim the story?
Ifyou decide ta run a story on mental iiness

> check for consistency with codes of practice - eg those relating to privacy, grief and trauma;
> consult experts on mental iilness (see contacts section);

> encoutage people to seek help;

> include telephone helplines in the story,

> tryto let the helpline know when the story Is run in case they get an increase in calls

Pagina web del proyecto australiano “The Mindframe Media And Mental Health Project” donde se
recogen una serie de consejos para los editores y subeditores de publicaciones a la hora de informar
sobre enfermedad mental.
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CAMPANA “ZEROESTIGMA” (Federacion Europea de Asociaciones
de Familias de Personas Con Enfermedad Mental. EUFAMI).
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with acceptance, knowledge and understanding. L ‘

Introduction

Following seminars in 1998, one of EUFAMI's main areas of activity has been in lobbying
against the stigma and discrimination which people with mental illness and their families
experience, EUFAMI and its member associations support national and international
campaigns run by several organisations,

In 2004 EUFAMI launched its own unique contribution to combating stigma: families and
friends speaking out about their experiences, Following a training session held in Madrid in
May 2004, and with further support, people in different countries are empowered to speak
out about combating stigma in a Europe-wide campaign,

On 10 October 2004, the European Ferostigma campaign was launched. The initiatives
under this campaign will replace prejudice, ignorance and fear of people with mental health
problems with acceptance, knowledge and understanding.

EUFAMI's message to Europe and its neighbours has been produced as postcards and
leaflets in the languages of the participating countries.

For information about how the campaign developed please go to the news page.

If you want information about the campaign in the different countries, please go to the
countries involved page, For general information about the campaign, please contact

csofficed@eufami.org,

La Federacién Europea de Asociaciones de Familiares de Enfermos Mentales (EUFAMI)
esta trabajando en toda Europa con la intencién de cambiar las actitudes y comportamientos
de la sociedad hacia las personas con enfermedades mentales. En 2004 inicié una campana
bajo el lema “Zero Estigma”, con los objetivos generales de sensibilizar a la poblacion sobre
la problematica relacionada con la salud mental y reducir el estigma que sufren las personas
con enfermedad mental grave y sus familiares. El fin Gltimo de la campana es que en el trato
hacia las personas con enfermedad mental no predominen el prejuicio, el desconocimiento,
el rechazo y el miedo, sino la aceptacion, la informacién y la compresion.

EUFAMI ha elaborado las bases de un amplio proyecto en el marco del cual, las
asociaciones que forman parte de ella y que trabajan a través de programas nacionales e
internacionales, realizan acciones para cambiar la conciencia colectiva con respecto a las
opiniones sobre la enfermedad mental.

Hay doce paises que forman parte de las campafas Zero Estigma de EUFAMI: Austria,
Finlandia, Malta, Espafa, Bélgica, Francia, Paises Bajos, Suecia, Chipre, Grecia, Eslovaquia
y Reino Unido. EUFAMI ha impulsado la edicién de una guia con consejos practicos para
que pacientes y familiares de personas con esquizofrenia luchen contra el estigma que
rodea a esta enfermedad. Analiza los estereotipos que rodean a esta enfermedad mental,

como la falta de futuro de los pacientes o su supuesto caracter violento. En noviembre de
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2004, se publicé una Guia para las Campanfas Locales, en la cual se expone de una manera
razonada los métodos que pueden utilizar las asociaciones para llevar a cabo sus proyectos.
En dicha guia se explicitan los actores que intervienen en la campafa, los mensajes que
deben difundirse, los objetivos generales propuestos, los objetivos especificos del proyecto,
el publico diana al que va dirigido y los recursos con los que hay que contar para llevar a
cabo el proyecto.

En nuestro pais, a través de la Confederacién Espafiola de Agrupaciones de Familiares y
Personas con Enfermedad Mental (FEAFES, integrada a su vez en EUFAMI), se han
realizado diversas actividades enmarcadas en esta Campafia Europea de sensibilizacion a
favor de las personas con enfermedad mental. Algunos ejemplos de los que tenemos

conocimiento son las actividades impulsadas por la Fundacién andaluza para la integracién

social del enfermo mental (FAISEM) v por diversas instituciones y asociaciones de

Andalucia (como las campanas de “Zero estigma” en institutos de ensefanza secundaria,

campanas de “Sensibilizacion Estigma” en diversas asociaciones, o la organizacion del |
Encuentro social Zero Estigma”) y la difusién de la campafa por parte numerosas
asociaciones, como FEAFES-Castilla-Le6n, la Asociacion de familiares de enfermos
mentales de Catalufia (AFAMMCA) o la Asociacién Riojana de Familiares y Enfermos

Psiquicos (A.R.F.E.S.—Pro salud mental).

Sitio Web
Aunque la informacién basica acerca de esta iniciativa puede consultarse en

http://www.eufami.org/index.pl/en/list/1100, esta pagina Web ofrece datos muy generales y

escasamente actualizados.

zeroecstigma

zeroind

Poster de la campafa “Zeroestigma” de la EUFAMI (Federacion Europea de Asociaciones de
Familias de Personas Con Enfermedad Mental).
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CAMPANA EN LOS MEDIOS DE COMUNICACION “TODOS SOMOS
PARTE DEL TRATAMIENTO DE UNA ENFERMEDAD MENTAL”
(Espaiia)
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En 2005, el Ministerio de Sanidad y Consumo puso en marcha una campafia publicitaria
bajo el lema “Todos somos parte del tratamiento de una enfermedad mental”, con el fin de
sensibilizar a los ciudadanos y eliminar prejuicios hacia las personas con enfermedad
mental. La campana de sensibilizacién, que contaba con el apoyo de la Confederacion
Espafiola de Agrupaciones de Familiares y Personas con Enfermedad Mental (FEAFES), de
la Asociacion Espafola de Neuropsiquiatria y la Sociedad Espanola de Psiquiatria, fue
difundida entre el 3 y el 18 de junio de 2005 a través de anuncios en prensa (con 35
inserciones), radio (con 80 pases de una cufa radiofénica de 25 segundos), television (con
300 pases de un spot de 25 segundos), ademas de 100.000 tripticos y 5.000 carteles

informativos, y la proyeccion de spots de 25 segundos en 200 salas de cine.

El video de la campafa puede consultarse en la Web del Ministerio de Sanidad y Consumo

(http://www.msc.es/campannas/campanas2005.htmmsc) y el triptico se halla accesible en la

Web de FEAFES (http://www.feafes.com/detalle _documentos.asp?id documento=321).
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La campana llevada a cabo en 2005 por el Ministerio de Sanidad y Consumo “Todos somos parte del
tratamiento de una enfermedad mental” incluyé 300 pases de un spot de 25 segundos.
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La pagina web del Ministerio de Sanidad y Consumo incluye la Guia de Estilo para los medios de
comunicacion elaborada por FEAFES
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4. PROPUESTAS PARA LUCHAR CONTRA EL ESTIGMA ASOCIADO A LA
ENFERMEDAD MENTAL EN MADRID

Como conclusién de todo lo anteriormente expuesto, a continuacién se enumeran una
serie de acciones que, surgidas como resultado del trabajo realizado, se proponen para
combatir de manera efectiva el estigma asociado a la enfermedad mental grave y
persistente en la Comunidad de Madrid. Las propuestas se articulan en dos puntos
fundamentales: el primero de ellos hace referencia a acciones especificas dirigidas a grupos
o colectivos concretos con objetivos limitados, las cuales se presentan en funcion del grupo
al que van destinadas; el segundo, aborda la propuesta de creacién de un “Observatorio
anti-estigma de la Comunidad de Madrid” y se centra en una serie de acciones combinadas,
pensadas para diversificar las actuaciones y proporcionar un marco de referencia e
integracion para las diversas acciones especificas planteadas en el primer punto.

De una manera general todas estas acciones tienen como objetivo general la ya
mencionada lucha contra el estigma asociado a la enfermedad mental, y en particular a la
enfermedad mental grave y persistente, para lo que se plantean como objetivos especificos
los siguientes:

¢ Aumentar el conocimiento de la sociedad en su conjunto sobre la enfermedad mental

y, muy especialmente, sobre las posibilidades de recuperacion y rehabilitacion.

e Disminuir hasta eliminar el uso inapropiado de lenguaje estigmatizante y de términos
relacionados con la enfermedad mental grave que provoquen discriminaciéon o

favorezcan los procesos de exclusion social.

e Apoyar las tareas de lucha por los derechos y apoyo a las personas con enfermedad

mental grave en la lucha contra el estigma.

e Propiciar el contacto entre la poblacién general y las personas con enfermedad

mental en contextos estructurados que posibiliten los efectos anti-estigmatizantes.

e Hacer visible en la sociedad todo lo relacionado con la enfermedad mental grave v,

finalmente, a las personas con estos trastornos hasta normalizar su situacion.

Estos objetivos responden a una estrategia de caracter secuencial que se ha
demostrado eficaz en otros procesos de lucha anti-estigma anteriores. De esta forma, se

distinguen tres momentos:

1) En primer lugar, habra que aumentar el nivel de conocimiento y controlar el uso del
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2)

3)

lenguaje estigmatizante, de forma que se reduzcan los prejuicios y estereotipos y se

prepare a la poblacion para las siguientes fases.

Una vez conseguidos ciertos resultados, en un segundo momento, se podran
empezar a propiciar los contactos no-estigmatizantes entre las personas con
enfermedad mental grave y el resto de la poblacion. Este es el punto adecuado para
apoyar la lucha por los derechos de forma efectiva mediante campafias de
envergadura que sensibilicen a la sociedad para el cambio y todo tipo de acciones de

defensa activa de los derechos de las personas con enfermedad mental grave.

Una vez conseguidos avances significativos en los dos primeros puntos, en un
tercer momento, se trabajara para hacer mas visible todo lo relacionado con la
enfermedad mental grave (p.e. centros, servicios, etc.) y finalmente, se estara en
disposicion de pedir que las personas con enfermedad mental grave se hagan
visibles en su comunidad, posiblemente, como en otros casos debera comenzarse
por personas con prestigio social que declaren publicamente sus problemas de salud

mental y remarquen las soluciones y los tratamientos disponibles.

Por otra parte, antes de pasar a las propuestas especificas, conviene mencionar que

aunque los objetivos propuestos tienen un cierto caracter secuencial, también es cierto que

durante los préximos afos podran irse poniendo en funcionamiento de modo progresivo

estrategias relacionadas con los diversos objetivos de forma paralela como se indica en la

figura 4.1.

>

AUMENTO DEL CONOCIMIENTO Y CONTROL DEL LENGUAJE

CONTACTO Y DEFENSA DE DERECHOS

Figura 4.1. Cronograma de acciones anti-estigma

En este punto debe remarcarse el hecho de que no estamos ante un problema sencillo
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que tenga una solucién simple y aplicable en un periodo breve de tiempo, todo lo contrario,
estamos ante un problema incrustado en nuestra sociedad y que requerira de una accién

constante a lo largo de los proximos anos para empezar a conseguir logros destacables.
4.1. Acciones especificas

Como se ha comentado anteriormente, estas acciones se agrupan en funcion del
grupo o colectivo al que van dirigidas, y se resumen en comentarios y tablas especificas
para cada grupo. De esta forma, para cada uno de ellos se especifican los ambitos de

actuacion preferentes, asi como una descripcioén de las principales acciones propuestas.

Si bien se presentan acciones especificas, es necesario resaltar la utilidad de
homogeneizar todas las acciones de acuerdo a unos principios basicos que han demostrado
su utilidad en este tipo de actuaciones. En esta linea, para maximizar la eficacia de las
acciones propuestas, se propone que los mensajes a incluir y las actuaciones a realizar

tengan en cuenta las siguientes directrices generales:

e Enfatizar lo positivo (incluyente), y no lo negativo (excluyente). Esto se traduce en

poner el acento en las capacidades, mas que en las limitaciones o discapacidades.

¢ Incluir datos sobre posibilidades de tratamiento y recuperacién veraces y ajustados a
la realidad cientifica de cada momento. Generar esperanza y confianza, mejor que

miedo y desanimo.

¢ Incluir informacién sobre los servicios y tratamientos disponibles para las personas
con una enfermedad mental grave y persistente remarcando su accesibilidad y

disponibilidad.

o Prestar especial atencioén a la defensa de los derechos de las personas que padecen
enfermedades mentales graves y persistentes. Si bien, la ley es muy clara al
respecto defendiendo la igualdad de todas las personas, la aplicacion practica deja

algunas lagunas en ciertas ocasiones.

o Enfatizar que diferencia no es igual a discriminacion. No tratar de igualar o de
defender la no-diferencia, las diferencias existen y deben ser asumidas por todos

para detener los procesos de exclusion existentes y comenzar a generar procesos de
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inclusion.

e Transmitir que la enfermedad mental grave y persistente es algo que le puede ocurrir
a cualquiera; nadie esta libre de ello, y por tanto no se puede establecer una linea
divisoria entre los que la tienen y los que no, porque todos podemos traspasar la

linea en un momento dado.

o Hacer ver que la enfermedad mental en general nos afecta a todos en primera o
segunda persona (nosotros mismos o nuestros familiares se veran afectados por una
enfermedad mental a lo largo de la vida) y que los trastornos mas graves estan

también mas cerca de lo que solemos considerar.

e En aquellos casos en que resulte necesario habra que elegir modelos con
caracteristicas que se hayan mostrado eficaces en el cambio de actitudes
estigmatizantes. En este sentido, se preferiran los modelos que presenten un buen
funcionamiento social aunque con ciertas disfunciones moderadas y asumibles por el
espectador. Los modelos demasiado “sanos” o sin disfunciones pueden generar
incredulidad o excepcionalidad, mientras que las personas con déficits importantes

pueden aumentar el rechazo.

¢ En términos generales la investigacion ha puesto de manifiesto que a la hora de
informar sobre la enfermedad mental grave, las informaciones que resaltan los
aspectos psicosociales tienden a reducir el estigma en mayor medida aquellas otras
centradas en los factores biolégicos. Estas ultimas parecen provocar un mayor nivel
de creencia en la inmodificabilidad de la enfermedad y tienden a presentar acciones

paternalistas y de dependencia de las personas afectadas.

En definitiva, emprender todas las acciones desde una perspectiva de normalizacién e
inclusion que permita ir limando los procesos estigmatizantes desde todas las perspectivas

de forma simultanea.
4.1.1. Propuestas dirigidas a nifios y adolescentes.

Las acciones dirigidas a nifios y adolescentes implican la inclusion de la “Lucha contra
el estigma” dentro de las actividades curriculares y extracurriculares y se llevaran a cabo

principalmente dentro del ambito educativo, esto es, en los correspondientes colegios e
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institutos. Sin perjuicio de que algunas de estas iniciativas puedan lanzarse o apoyarse
desde la Consejeria de Familia y Asuntos Sociales o Sanidad, parece que la implicacién de

la Consejeria de Educacion es de una importancia capital en este bloque.

GRUPO O PRINCIPALES
COLECTIVO AL QUE AMBITOS DE ACCIONES Y ESTRATEGIAS PROPUESTAS
SE DIRIGEN ACTUACION
NINOS Y Colegios e e Incorporacion de la “Lucha contra el Estigma” en
ADOLESCENTES Institutos asignaturas transversales (e.g. Educacion para la

Salud)

e Preparacion de materiales para el trabajo en
clase (e.g. maletas); seria interesante implicar a
los propios alumnos en la elaboracién y trabajo
con estos materiales

e Confeccion y/o traduccion de publicaciones para
nifos (cuentos y juegos) que traten el tema de la
enfermedad mental de forma desestigmatizadora.

e Presentacion en las aulas de modelos de
personas que sufren una enfermedad mental y
que estan integradas en la sociedad

e Preparacion de un guién y material de teatro
centrado en la “Lucha contra el Estigma” que
pueda representarse en los festivales de los
centros

e Pautas de actuacion para los centros sobre qué
hacer y como actuar cuando surge “un caso” en
el centro (incluyendo pautas para profesores y
trabajo con los compafieros)

Tabla 4.1. Principales acciones para nifios y adolescentes.

Como se observa en la tabla 4.1., en cuanto a las primeras se plantea, por un lado la
preparacion de diversos materiales informativos que pueden servir de base a los docentes
para el trabajo en clase sobre el tema, y que proporciona ademas recursos y soportes para
las actividades a realizar. En este sentido se plantea la confeccion y/o traduccién de
publicaciones y la preparacion de materiales de clase, con un formato atractivo. No
obstante, se considera altamente interesante que parte de esos materiales sean
confeccionados por los propios alumnos siguiendo las pautas marcadas por sus profesores
a partir de los materiales informativos proporcionados. Para el trabajo en clase con todos
estos materiales se propone la incorporacion de la “Lucha contra el estigma” dentro de las

asignaturas transversales, lo que proporcionaria un espacio temporal para este tema dentro
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del apretado horario de los alumnos. Como medida complementaria se plantea presentar
dentro de esos espacios o modulos de trabajo contra el estigma a modelos de personas con
enfermedad mental que estén integradas en la sociedad, como medio de potenciar el
aprendizaje reforzando los conocimientos que puedan adquirirse con la utilizacion de
materiales y la realizacion de actividades, con el contacto directo con personas con
enfermedad mental. Sin embargo, hay que resefiar que este contacto ha de ser siempre
complementario a las acciones informativas y no utilizarse como medida aislada, ya que los
datos parecen indicar que el mero contacto no produce efectos en el estigma asociado a la

enfermedad mental.

Por lo que respecta a las actividades extracurriculares, se propone la preparacion de
un guién y material de teatro centrado en la “Lucha contra el estigma”, cuyo objetivo es que
sea utilizado por los centros para las representaciones de los distintos festivales que se
realizan a lo largo del curso. De forma similar a lo realizado en la Comunidad de Madrid en
relacion con la inmigracion con la obra “El autobus” fomentar el trabajo escolar sobre un
guién y un material que se facilita al alumno y que se ha pensado para romper barreras
discriminatorias puede llegar a convertirse en una herramienta de gran alcance en este

ambito.

Finalmente, y dado que los primeros brotes de algunas enfermedades mentales graves
y persistentes como la esquizofrenia suelen tener lugar en la adolescencia, se propone
proporcionar a los centros, especialmente a los institutos y centros de ensefianza
secundaria, unas pautas de actuacion que les orienten sobre cédmo pueden actuar cuando
surge “un caso” en el centro. Este tipo de pautas, dirigidas a los profesores y que implican
también un trabajo directo con el propio compariero, tienen un doble objetivo. Por un lado,
se centran en la lucha general contra el estigma asociado a la enfermedad mental. Por otro,
abordan directamente el estigma y la discriminacion que puede sufrir el alumno afectado, al
mismo tiempo que plantea vias de actuacidon especificas para reintegrarlo en su medio

educativo.
4.1.2. Propuestas dirigidas a familiares de personas con enfermedad mental.

Los trabajos previos y los grupos de expertos consultados han puesto de manifiesto la

presencia de un cierto nivel de estigmatizacién en los propios familiares de las personas con
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enfermedad mental grave. Las familias pueden ser victimas del rechazo social hacia la
enfermedad (pe. Culpa o responsabilidad en la enfermedad) e incluso pueden llegar a sentir
rechazo hacia sus propios familiares. En muchas ocasiones esto se debe a un
desconocimiento inicial por parte de los familiares y a una falta posterior de habilidades para
enfrentarse al cumulo de problemas que aparecen con la enfermedad mental de uno de sus
miembros. De esta forma, a la vez que se mejora el conocimiento sobre la enfermedad
mental en las escuelas de familias sera conveniente potenciar las habilidades familiares de
resolucién de problemas relacionados con la estigmatizacion (p.e. como abordar el tema con
las amistades, como defender sus derechos y los de su familiar, como potenciar las redes

de apoyo, etc.).

Las distintas acciones propuestas en este apartado vienen a reforzar muchas de las
que ya se estan llevando a cabo en los distintos Centros de la Red, asi como en las diversas
entidades asociativas, siendo éstos los ambitos en los que se aplicaran. En este sentido, las
acciones planteadas suponen simplemente la incorporacion de ciertos contenidos o

estrategias a los programas ya existentes.

GRUPO O PRINCIPALES
COLECTIVO AL QUE AMBITOS DE ACCIONES Y ESTRATEGIAS PROPUESTAS
SE DIRIGEN ACTUACION
FAMILIARES DE CentrosdelaRed e Informacién y formacion en estrategias de lucha
PERSONAS CON Entidades contra el auto-estigma y el estigma
II\E/II\IQI:\FI'T\LAEDAD asociativas e Informacion sobre rehabilitacion y recursos de
asistencia

o Escuelas de familias (en vivo y/o virtuales)

e Utilizacioén de testimonios de personas con
enfermedad mental con buenos niveles de
adaptacion sociolaboral y de sus familiares

e Mayor implicacién de los hermanos y otros
familiares de las personas con enfermedad
mental en todo tipo de acciones (no solo los
padres)

Tabla 4.2. Principales acciones para familiares de personas con enfermedad mental.

La tabla 4.2. destaca como en cuanto a los contenidos, se propone hace un mayor
hincapié en la informacion referida a la lucha contra el auto-estigma (considerando tanto el

estigma de las propias personas con enfermedad mental como de sus familiares) y en la
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concerniente a recursos de asistencia y posibilidades de rehabilitacion para las personas

con una enfermedad mental.

Respecto a las estrategias, los programas podrian complementarse con testimonios de
personas con enfermedad mental con buenos niveles de adaptacién y de sus familiares, y
con escuelas de familias, ya sean en vivo o virtuales, utilizando para ello las nuevas

tecnologias y en concreto Internet.

Finalmente, se plantea que los centros y asociaciones trabajen para conseguir una
mayor implicacion en los distintos programas de otros familiares (como por ejemplo los
hermanos) de las personas con enfermedad mental, ya que gran parte de las acciones que

se vienen desempefando actualmente estan dirigidas casi exclusivamente a padres.
4.1.3. Propuestas dirigidas a personas con enfermedad mental.

Las propuestas dirigidas directamente a personas con enfermedad mental se llevaran
a cabo dentro de los Centros de la Red, e implican la potenciacion del trabajo en diversas
areas que intentan propiciar la autonomia y participacion de estas personas en distintos

ambitos sociales y ciudadanos.

GRUPO O PRINCIPALES
COLECTIVO AL QUE AMBITOS DE ACCIONES Y ESTRATEGIAS PROPUESTAS
SE DIRIGEN ACTUACION
PERSONAS CON CentrosdelaRed e Implicacion de estas personas en espacios de
ENFERMEDAD participacion ciudadana
MENTAL

e Potenciacién de su implicaciéon en programas de
voluntariado

o Fomentar el movimiento asociativo de las
personas con enfermedad mental de manera
independiente de las asociaciones de familiares

e Creacion de un grupo de trabajo para reforzar el
trabajo de los centros en el tema del control de
autoestigma, con especial referencia a la
cuestion de la revelacion de la enfermedad, el
empoderamiento y la autonomia personal.

Tabla 4.3. Principales acciones para personas con enfermedad mental.
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En concreto, y como estrategias especificas se propone fomentar la implicacion de las
personas con enfermedad mental grave en diversos espacios de participacion ciudadana
(asociaciones vecinales, organizaciones,...), asi como en programas de voluntariado. Con
estas acciones se pretende luchar contra el auto-estigma y la auto-marginacion que con
frecuencia aparece en personas con enfermedad mental, propiciando su contacto con
personas sin enfermedad y saliendo asi de sus circulos habituales de relacion, los cuales
suelen estar compuestos por un lado por sus familiares, y por otro por personas con
enfermedad mental o profesionales que trabajan con ellos. Ademas, este tipo de acciones
pueden tener un efecto indirecto a través del contacto sobre aquellas personas con las que

se relacionan.

Por otra parte, se propone que desde los propios centros se fomente y se motive a las
personas con enfermedad mental para crear sus propias asociaciones independientes de las
de familiares, las cuales pueden constituir un foro excelente para el fomento de la autonomia

asi como para la realizacion de acciones reivindicativas.

Por ultimo, como complemento de todo lo anterior, se plantea la creacién de un grupo
de trabajo de apoyo y refuerzo a los centros en temas especialmente complejos y/o
delicados, como son el control del autoestigma en general, y en particular la cuestion de la
revelacion de la enfermedad (conveniencia de realizarla, cémo, cuando, en qué
medida,...tomando en consideracién las circunstancias especificas de cada caso), y por
ende las del empoderamiento y la autonomia personal. Dada la importancia capital que este
tipo de intervenciones podria tener sobre el funcionamiento psicosocial de las personas con
enfermedad mental e incluso sobre su sintomatologia, este punto podria ser abordado como
linea de investigacion preferente en los préximos afios dentro del Plan de atencién social a

personas con enfermedad mental grave y cronica de la Comunidad de Madrid.

4.1.4. Propuestas dirigidas a los profesionales en contacto directo con las personas

con enfermedad mental.

En las reuniones mantenidas con los distintos grupos implicados en el problema del
estigma de la enfermedad mental (asociaciones de familiares, profesionales de la atencion
social, profesionales de la atencién sanitaria, etc.), quedd patente un listado de dificultades

con las que se enfrentan estos colectivos en la lucha contra el estigma y su capacidad para
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poner en marcha acciones especificas contra este problema.

GRUPO O PRINCIPALES
COLECTIVO AL QUE AMBITOS DE ACCIONES Y ESTRATEGIAS PROPUESTAS
SE DIRIGEN ACTUACION

PROFESIONALES EN  Centros de laRed PROFESIONALES ESPECIALIZADOS EN SALUD
CONTACTODIRECTO  Centros de Salud  MENTAL Y/O ATENCION SOCIAL A LA

CON PERSONAS CON N ENFERMEDAD MENTAL GRAVE Y PERSISTENTE

ENFERMEDAD Organizaciones : RA
profesionales e Catalogo de buenas practicas en el trato y

MENTAS relacion con personas con enfermedad mental y

manual de estilo sobre como dirigirse a ellos y
sus familiares de forma no estigmatizante

e Pautas sobre modos de informacion sobre temas
relacionados con la enfermedad mental grave y
persistente a los medios de comunicacién, y
creacion de la figura de un portavoz
especializado que seria el encargado de
proporcionar este tipo de informaciones a los
medios

PROFESIONALES NO ESPECILIZADOS
(SANITARIOS Y NO SANITARIOS)

e Formacion continuada de los distintos
profesionales no especializados en salud mental
sobre la enfermedad mental y la atencién a este
tipo de pacientes, complementada con folletos
informativos

e Catalogo de buenas practicas en el trato y
relacién con personas con enfermedad mental y
manual de estilo sobre como dirigirse a ellos y
sus familiares de forma no estigmatizante

e Recursos de apoyo para profesionales no
especializados en salud mental en momentos
dificiles (e.g. apoyo telefonico o en Internet)

DISPOSITIVOS Y SERVICIOS PARA PERSONAS
CON ENFERMEDAD MENTAL

¢ Integracion de Salud Mental en centros
sanitarios generales de la Red sanitaria de
atencién especializada.

e Potenciacion de medidas anti-estigma en los
centros de la Red de atencién social a personas
con enfermedad mental grave y cronica de la
Comunidad de Madrid. Coordinacion y
unificacion de criterios: Plan anti-estigma para
centros.

e Considerar el uso de términos no
estigmatizantes en la Administracion de la
Comunidad de Madrid.

Tabla 4.4. Principales acciones para los profesionales de atencion directa.
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Como puede apreciarse en la tabla 4.4, la heterogeneidad de estos profesionales hace
que los contenidos concretos de cada accién deban adecuarse a sus caracteristicas
propias, por ello se diferencia entre dos grupos de profesionales y se especifican las

acciones dirigidas a los servicios de forma concreta.

Para los profesionales especializados en salud mental y/o atencién social de la
enfermedad mental grave y persistente, se propone un Catalogo de Buenas Practicas en
el trato y relacion con personas con enfermedad mental y manual de estilo sobre como
dirigirse a ellos y sus familiares de forma no estigmatizante. Este catalogo y manual
supondria una unificacién de criterios necesaria para la atencion de las personas con
enfermedad mental, que podria ayudar al profesional ante problemas especificos. Este
catélogo, seria confeccionado por profesionales con reconocida experiencia en cada ambito

y con la participacion de las organizaciones profesionales.

En muchas ocasiones, los profesionales manifiestan problemas en sus relaciones con
los medios de comunicacién, especialmente cuando deben dar opiniones o informaciones en
temas de gran calado social. Por ello, se propone establecer pautas sobre la forma de
abordar los temas relacionados con la enfermedad mental grave y persistente a los medios
de comunicacién. Estas pautas contendran el tipo de informacién mas conveniente a
trasmitir para eliminar el estigma de la enfermedad mental, poniendo el énfasis en los
aspectos positivos de las personas, su dificultad de integracion y su rehabilitacién y tratando

de luchar contra la asociacion peligrosidad-violencia-enfermedad mental.

Como ya ocurre en otros colectivos de profesionales de la atencion al ciudadano (v.g.
SAMUR, policia, etc.), la creacién de la figura de portavoz especializado encargado de
proporcionar este tipo de informaciones a los medios, es una medida que puede ayudar a
los profesionales a descargar la responsabilidad de atender a los medios ante sucesos

inesperados y complejos.

Las informaciones recogidas para la elaboracién de este trabajo sefalan que, con
frecuencia, las actitudes mas estigmatizadoras aparecen entre profesionales sanitarios y
no sanitarios no especializados en salud mental o atencién social en enfermedad
mental. Por ello se plantean una serie de acciones especificas para estos colectivos que en

algun momento pueden entrar en contacto con las personas con enfermedad mental y/o sus
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familiares.

Los profesionales sanitarios como médicos de atencién primaria, médicos
especialistas, enfermeros, auxiliares sanitarios etc. pueden tener, en ocasiones, poca
informacion sobre la salud mental en general y sobre la enfermedad mental grave y
persistente, en particular. Con cierta frecuencia, la enfermedad mental enmascara otras
patologias que también pueden estar presentes en un paciente con el que puede ser dificil
interactuar. La formacién continuada sobre salud mental y la atencion que este tipo de
pacientes necesita, a través de cursos y materiales informativos diversos como folletos,

puede ayudar a estos profesionales a cambiar actitudes estigmatizadoras.

De forma mas concreta, la creacion de un catalogo de buenas practicas para todo tipo
de profesionales de contacto directo con personas con enfermedad mental, donde se
especifiquen formas no estigmatizadoras de trato y normas para dar o solicitar informacion,
es una de las medidas propuestas. Como complemento de esta medida, para momentos
especialmente dificiles, contar con recursos de apoyo como el contacto telefénico o a través
de consultas mediante correo electronico, puede ayudar a los profesionales a resolver

situaciones especiales con las personas con enfermedad mental grave.

Por ultimo, es conveniente considerar una serie de acciones algo mas generales
dirigidas no tanto a profesionales especificos sino a los dispositivos y servicios para las
personas con enfermedad mental. Todas ellas, tienen como principal objetivo la
normalizacién e integracion de los servicios de salud mental en la Red sanitaria de atencion

especializada, considerando siempre las caracteristicas y necesidades de esta poblacion.

Los profesionales de la salud mental consultados para este trabajo expresaron su
desacuerdo con la segregacion de los centros de salud mental de los centros generales de
atenciéon sanitaria para la poblacion general y consideraron que una iniciativa
desestigmatizadora clara puede ser, en este sentido, que la atencién a salud mental se
ofrezca en las mismas instalaciones que la atencidon especializada, aunque esto genere
algunos problemas importantes como la adecuacién de las instalaciones fisicas que
permitan disponer de un espacio donde se pueda apartar y proteger al paciente para su
manejo. Esta iniciativa, ademas, podria favorecer una mayor coordinacion entre la salud
mental y otros servicios sanitarios con la consecuente repercusién en actitudes de

conocimientos de otros profesionales sanitarios ajenos a la enfermedad mental.

En el ambito de la Atencién Social vienen desarrollandose desde hace tiempo medidas
especificas de lucha contra el estigma con mayor o menor extension, duracién y
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coordinacién, dependiendo de los centros. Parece conveniente que desde la Administracion
se apoyen estas medidas e incluso se fomente una mayor coordinacién entre ellas, a través
de un espacio especifico dentro del Plan de Atencién Social a personas con enfermedad

mental grave y crénica, exclusivamente dedicado e este fin.

Aunque de menor trascendencia que las medidas anteriores, se recomienda la
consideracion y el estudio de la utilizacion de términos estigmatizantes de uso extendido en
distintos ambitos de la Administracién de la Comunidad de Madrid, especialmente en lo que
se refiere a documentos oficiales. En este sentido, podria llegar a considerarse el cambio de
denominacién de la Red de Atencion Social a personas con enfermedad mental grave y
crénica por otro que defina mejor la situacion actual de las personas que integra, sobre todo

en relacion con la cronicidad.

4.1.5. Propuestas dirigidas a estudiantes universitarios de disciplinas relacionadas

con la enfermedad mental.

De forma complementaria a las propuestas relativas a los profesionales relacionados
con la enfermedad mental y a las relacionadas con los centros educativos generales hay
que considerar las actuaciones tendentes a sensibilizar a los estudiantes universitarios,
especialmente aquellos mas préximos a la enfermedad mental. No se han realizado grupos
de trabajo con estudiantes y gran parte de la informacién manejada en este punto proviene
del estudio anterior y de las experiencias de los profesionales y de los propios autores del
trabajo. Se considera que la propia formacién debe incluir todos aquellos aspectos
relacionados con el estigma y la discriminacién asociada a la enfermedad mental grave y, en
este sentido, la actuacién podria ser muy ligera o inexistente fuera de los margenes ya
pautados en los curricula de cada grado y post-grado universitario. Sin embargo, la situacién
no parece ser exactamente asi y, de hecho, siguen apareciendo algunas tendencias
estigmatizantes entre los estudiantes y, lo que resulta mas sorprendente, algunas lagunas
en la diferenciacion entre trastornos, efectos de las enfermedades, etc. Considerando todo
ello, se han propuesto algunas acciones sencillas y de facil implementacion que pudieran

apuntalar los conocimientos abordados en los diferentes curricula.
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GRUPO O PRINCIPALES
COLECTIVO AL QUE AMBITOS DE ACCIONES Y ESTRATEGIAS PROPUESTAS
SE DIRIGEN ACTUACION

ESTUDIANTES Universidad e Reforzar la transmision de informacioén vy el
UNIVERSITARIOS DE conocimiento sobre la enfermedad mental grave
DISCIPLINAS y persistente, con especial referencia a las
RELACIONADAS CON posibilidades de rehabilitacion y a la red de
LA ENFERMEDAD servicios y dispositivos de atencion a estas
MENTAL personas

e Realizacién de talleres, jornadas y exposiciones
especificas sobre el tema de la “Lucha contra el
estigma”

Tabla 4.5. Principales acciones para estudiantes universitarios de disciplinas relacionadas con la
enfermedad mental.

Como puede verse en la tabla 4.5 las acciones propuestas se centran en dos ejes
distintos. Por un lado se intenta reforzar el curriculo de cada titulo de forma que la
enfermedad mental grave y persistente y el estigma asociado a ella aparezca de forma
explicita entre los contenidos de los planes de estudio. Igualmente se pretende incluir en los
planes de estudio informacion suficiente sobre la red de asistencia a la enfermedad mental,
no siempre conocida incluso por estudiantes de psiquiatria o psicologia clinica, mucho
menos por los de trabajo social, terapia ocupacional u otras carreras menos implicadas. Por
el otro lado, se trata de reforzar este tipo de conocimientos y actitudes de forma extra-
curricular. En este sentido deberan promoverse todo tipo de actividades como talleres,
charlas, jornadas, exposiciones, etc. en este caso centradas mas directamente sobre el
estigma. Sin ninguna duda el cambio de actitudes en el ambito universitario debe ser uno de
los motores del cambio de la poblacion general respecto a la imagen social de la

enfermedad mental.

4.1.6. Propuestas dirigidas a empresarios y empleadores publicos.

Sin ninguna duda los factores esenciales en los procesos de discriminacion en nuestra
sociedad estan relacionados con el mundo laboral y, de forma mas concreta con la
integracion laboral y el empleo. De esta forma, algunas de las acciones de lucha contra el
estigma tienen que centrar su atencidn en los agentes responsables del empleo:
empresarios y responsables publicos. Este grupo reune gran parte de los aspectos mas

complejos y de mayor peso estigmatizante de los revisados. Por una parte presentan un
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nivel de estigma alto que se hace aun mayor cuando deben tomar decisiones de empleo.
Por el otro, son un grupo de dificil acceso y, generalmente, escasa formacion en temas
relacionados con la enfermedad mental. Por estos motivos en cualquier campana anti-
estigma siempre deben ser un grupo de especial atencién. Debe tenerse en cuenta que los
sindicatos, si bien aparecen como organizaciones mas sensibles a este problema, no han
generado tampoco campafias de repercusion global mas alla de los cupos de discapacidad
que tienden a beneficiar a las personas con discapacidades fisicas, sensoriales y asociadas
al retraso mental frente a las discapacidades relacionadas con las enfermedades mentales.
Por todo ello se han preparado una serie de medidas que pretenden sensibilizar a estos
grupos respecto a la discriminacion que sufren en el acceso y mantenimiento del empleo las

personas con enfermedad mental grave.

GRUPO O PRINCIPALES
COLECTIVO AL QUE AMBITOS DE ACCIONES Y ESTRATEGIAS PROPUESTAS
SE DIRIGEN ACTUACION
EMPRESARIOS Y Empresas e Camparias de sensibilizacion a los empresarios
EMPLEADORES Organizaciones en las que participen empresas con experiencia
PUBLICOS empresariales en la contratacion de personas con enfermedad

mental

o Campanas divulgativas sobre la enfermedad
mental en las empresas

e Creacion de un premio a la labor de integracion
laboral de las personas con enfermedad mental

Tabla 4.6. Principales acciones para empresarios y empleadores publicos.

Como puede verse en la tabla 4.6 las medidas propuestas no abarcan un plan integral
de lucha contra el estigma en el ambito laboral sino que solamente tratan de ofrecer unas
directrices para un primer acercamiento a este mundo, acercamiento que debera ir seguido
de campanas integrales en los proximos afios que garanticen los derechos a las personas

con enfermedad mental grave frente a cualquier discriminacion laboral.

Las acciones propuestas se centran en la realizacion de campafias de sensibilizacién y
divulgativas orientadas a los empresarios y a los empleadores publicos. Se ha demostrado
que este tipo de campafias son mas eficaces si se llevan a cabo de forma paralela en dos
niveles: personalizada con los empresarios que emplean a personas con enfermedad mental
y con acciones que impliquen a los grandes dirigentes sindicales, empresariales y de la

administracion que puedan influir en cambios globales. Igualmente, se ha demostrado una
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mayor efectividad en aquellas campafas en las que participan empresas y empresarios que
ya han integrado a personas con enfermedad mental de forma positiva y trasladan su
experiencia a otras empresas 0 personas mas reacias 0 COn menor experiencia en ese
ambito. El papel de las empresas con mayor contenido social debe ser valorado en este
aspecto, sin caer en la trampa de llegar a crear guetos de discapacidad en empresas y
ONG’s de caracter social. Finalmente, se propone la creacién de un premio o mencion a la
integracion laboral de personas con enfermedad mental grave en empresas u organismos.
Este tipo de recurso se ha mostrado eficaz en otros lugares y entre nosotros ha tenido cierto
éxito en la integracion laboral de otros colectivos susceptibles de presentar problemas de
salud mental en mayor medida que la poblacién general (e.g. victimas de maltrato,
inmigrantes). En este punto debe recordarse antes de terminar que los derechos laborales
de las personas con enfermedad mental se encuentran recogidos en nuestra legislacion y
que, por tanto, pueden ser objeto de defensa de derechos laborales y de accién sindical y
personal en ambitos juridicos. Desde este punto de vista puede considerarse que no son
necesarios cambios legislativos, sino que seria suficiente con establecer “recordatorios” a
las organizaciones empresariales, sindicales y profesionales para instigar el cumplimiento de
la legislacién actual en todos los casos y eliminar progresivamente la discriminacion factica

existente para las personas con enfermedad mental grave.
4.1.7. Propuestas dirigidas a la poblacién general.

Algunos estereotipos sobre la enfermedad mental como la incompetencia, la
irresponsabilidad, la impredecibilidad y especialmente, la peligrosidad, son comunes entre la
poblacién general en todo el mundo, como ponen de manifiesto las investigaciones recientes
realizadas tanto dentro (Mufoz et al., 2006) como fuera de nuestras fronteras (Corrigan et
al., 2000; Wahl, 1995, entre otros). Sin embargo, otras investigaciones paralelas también
demuestran que es posible reducir el estigma que lleva asociado estos estereotipos, sobre
todo cuando se combinar distintas estrategias como la educacion y el contacto (Corrigan y
Penn, 1999). Las estrategias que se presentan en este trabajo y que se recogen en la tabla
4.7, tratan de aunar, por tanto, la evidencia de la investigacion en la lucha contra el estigma
de la poblacién general con las propuestas surgidas de la experiencia de los distintos
actores implicados en la misma y que han formado parte de los grupos de expertos

consultados para el mismo.

94



Direccion General de Servicios Sociales
CONSEJERIA DE FAMILIA
Y ASUNTOS SOCIALES

Comunidad de Madrid

Comunidad de Madrid

GRUPO O PRINCIPALES
COLECTIVO AL QUE AMBITOS DE ACCIONES Y ESTRATEGIAS PROPUESTAS
SE DIRIGEN ACTUACION
POBLACION Medios de Campafias educativas y de divulgacion de la
GENERAL comunicacion, enfermedad mental grave con informacion

campainias de
marketing social,

Observatorio, etc.

adecuada y diferenciada.

Elaboraciéon de material de propaganda
(pegatinas, borradores, boligrafos,...)
complementado con campafas publicitarias con
folletos y carteles situados en distintos lugares
(medios de transporte, centros de salud, centros
educativos, centros de trabajo, oficinas de la
administracion,...) y anuncios en los medios de
comunicacion tanto audiovisuales como escritos.

Puesta en marcha de estrategias de marketing
integrales de apoyo a medidas contra el estigma.
Creacion de “mensajes culturales” (inclusién de
modelos positivos en distintos soportes
comunicativos: peliculas, series, etc.), que
incluyan imagen positiva de profesionales y
familiares.

Potenciar el contacto, comenzando por la
visualizacion de las personas con enfermedad
mental grave y persistente (“salir del armario”),
integrandolas en series de television (algo que
en su dia se hizo con otros colectivos, como por
ejemplo los homosexuales) o haciendo publico el
padecimiento de una enfermedad de este tipo
por parte de alguna persona famosa

Movilizacion del voluntariado y de la sociedad
civil en acciones de divulgacién de la
enfermedad mental grave en tono positivo y
contacto con apoyo a las personas con
enfermedades mentales graves.

Tabla 4.7. Principales acciones para la poblacion general.

La evidencia de los estudios sobre la educacion nos sugiere que las personas que

tiene una mejor comprension de la enfermedad mental son menos propensas al estigma y la

discriminacion de la enfermedad mental (Brockington et al., 1993; Link y Cullen, 1986; Link

et al., 1987: Roman y Floyd, 1981). Las campafas educativas entre la poblacion general,

son por tanto, unas de las principales estrategias de lucha contra el estigma, siempre y

cuando no se caiga en el error de considerar que cualquier campafa educativa debe dar

frutos en este aspecto. Las investigaciones realizadas sobre las campanas llevadas a cabo

entre la poblacion general ponen de manifiesto que los estereotipos pueden llegar a ser muy

resistentes al cambio como consecuencia de la exposicion a informacion novedosa. Es
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decir, dar mucha informacién sobre enfermedad mental puede no ser efectivo para luchar
contra el estigma, incluso parte de la informacién puede obstaculizar el cambio de actitudes
necesario. Por tanto la informacion debe ser adecuada (en cuanto a contenidos especificos)
y diferenciada (especialmente disefiada para cada tipo de poblacién: nifios, ancianos,
vecinos, etc.). La elaboracion de materiales de propaganda lo mas variados posible, puede
contribuir a difundir los mensajes a trasmitir de manera extensa y solapada, lo que ayudaria

a cohesionar la camparia educativa.

Los medios de comunicacion son, sin duda, una de las fuentes principales de
conocimientos sobre la enfermedad mental que tienen hoy dia los ciudadanos en casi todo
el mundo, al menos en los paises occidentales (Cutcliffe y Hannigan, 2001; Organizacién
Mundial de la Salud, 2001; Robert Wood Johnson Foundation, 1990). Pero también debe
tenerse en cuenta que estos mismos medios han demostrado en los ultimos afios su
efectividad para cambiar comportamientos y actitudes e incluso para, lo que es mas dificil,
cambiar estilos de vida. Por ello, es indudable que la lucha contra el estigma en el momento
actual debe incluir una serie de propuestas encaminadas no s6lo a cambiar la imagen que
ofrecen actualmente los medios de la enfermedad mental, sino a conseguir que éstos se

conviertan en el trasmisor de nuevos valores y actitudes con respecto a la misma.

Por todo lo anteriormente expuesto, parece conveniente proponer que cualquier
iniciativa de lucha contra el estigma entre la poblacion general, deberia estar refrendada por
campanas informativas en los medios de comunicacion. Sin embargo, conviene tener en
cuenta algunas consideraciones para llevarlas a cabo. En primer lugar, como afirman
Sullivan, Hamilton y Allen (2005), eliminar o reducir el estigma de la enfermedad mental es
demasiado complejo y dificil para una simple campafa de publicidad. Los estudios sobre la
efectividad de las campafas realizadas hasta la fecha, incluso en nuestro pais, ponen de
manifiesto la escasa efectividad real de tales iniciativas. Estos autores afirman que el
problema del estigma es un problema de imagen de marca y que, por lo tanto, precisa de
estrategias de marketing complejas que se integren dentro de los llamados mensajes
culturales, es decir a través de la presencia repetida de modelos adecuados no sélo en
programas informativos o reportajes periodisticos sino también en peliculas de cine, series
de televisiébn o anuncios publicitarios no necesariamente del tema. Estos modelos no deben
circunscribirse solamente a personas con enfermedad mental sino también deben incluir a
familiares y profesionales implicados en su atencion, ya que la imagen de las personas con
enfermedad mental no puede separarse de la imagen y la percepcion de los familiares que
soportan una parte importante de estigma y de los profesionales, cuya eficacia y
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credibilidad se pone en entredicho en la mente del publico. Parece, por tanto, que mejorar la
imagen de psicologos y psiquiatras, como profesionales mas implicados con la enfermedad
mental grave y persistente, y de los familiares, puede ayudar a reducir el estigma de forma

indirecta pero efectiva a largo plazo.

Como ya se explicd detenidamente en la revision documental realizada para este
trabajo, el contacto directo con las personas con enfermedad mental se ha considerado
desde hace tiempo como un medio efectivo de lucha contra el estigma sobre todo cuando
este se combina con la educacion y se siguen las directrices de lo que se denomina un
“contacto optimo” (de igual a igual, compartiendo objetivos, no competitivo y supervisado por
una autoridad competente). Para potenciar el que se comience a producir este contacto, las
propuestas presentadas incluyen medidas que favorezcan la visualizacion del problema y la
exposicion a situaciones de contacto igualitario y positivo a través de modelos con
capacidad de influencia, como son los personajes de series televisivas o figuras destacadas
de distintos ambitos y que frecuentan los medios de comunicacién (actores, periodistas,

politicos, incluso famosos o personajes de la prensa rosa).

Se proponen igualmente las acciones de voluntariado y participacion social que
puedan contribuir a potenciar el contacto entre la poblacién general y las personas con
enfermedad mental grave, a través de acciones enmarcadas en espacios de participacion

social, cultural y educativa.

4.1.8. Propuestas dirigidas a los medios de comunicacion.

Aunque podria argumentarse que la forma en que los medios de comunicacion
divulgan la enfermedad mental es simplemente una consecuencia de la idea que la
Sociedad tiene de ella y que por lo tanto sélo reflejan una realidad estigmatizante, la
mayoria de los investigadores coinciden en sefalar que, a pesar de la cierta Iégica de tal
argumento, la lucha contra el estigma de la enfermedad mental grave, no debe realizarse al

margen de los principales vehiculos de informacion en la actualidad.

Las investigaciones realizadas sobre el tratamiento de la enfermedad mental en los
medios de comunicacién de todo el mundo llegan a conclusiones similares. Como recoge el
propio estudio realizado en la Comunidad de Madrid, que ha servido de base para la
realizacién de estas propuestas, la presencia en los medios de comunicacién de los temas

relacionados con enfermedad mental grave y persistente es practicamente nula y cuando
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estd presente es relacionada con actitudes y comportamientos con claro matiz negativo.

Existe, ademas, un abuso de los términos relacionados con la enfermedad mental grave y

persistente en los medios para referirse a situaciones o cosas y un mal uso de los mismos

para referirse a las personas con este trastorno. Por si esto fuera poco, los términos

utilizados son, con frecuencia, incorrectos, muy peyorativos y éticamente inaceptables. Todo

ello provoca que algunos de los estereotipos mas relacionados con la enfermedad mental

como la peligrosidad y la impredecibilidad se hallen frecuentemente en los medios de

comunicacion.

GRUPO O PRINCIPALES
COLECTIVO AL QUE AMBITOS DE ACCIONES Y ESTRATEGIAS PROPUESTAS
SE DIRIGEN ACTUACION
MEDIOS DE Organizaciones Creacion de guias de estilo sobre como abordar
COMUNICACION profesionales y tratar el tema de la enfermedad mental, que
Medios de sean breves y de facil uso (e.g. puntos de libro),

comunicacion

en la linea de algunas de las ya existentes. En
este punto tal vez el principal reto sea, mas que
la creacién de estas guias, conseguir su difusién
efectiva entre aquellos periodistas que van a
abordar en algun momento el tema de la
enfermedad mental

Proporcionar a los distintos medios de
comunicacién un listado de organizaciones y
profesionales (en la cual ocuparian un lugar
preeminente el anteriormente mencionado
portavoz y el Observatorio) que pueden
proporcionar informacién no estigmatizante
sobre la enfermedad mental

Propiciar la auto-regulacion de los propios
medios de comunicacion, mediante el trabajo
directo con los profesionales que toman las
decisiones sobre las lineas editoriales de los
distintos medios

Creacion de becas para periodistas, con las que
se fomente el hablar de la enfermedad mental en
los medios de comunicacion (i.e. hacerla visible),
y el hacerlo con contenidos contrastados y de
modo no estigmatizante. Facilitar el cambio
“desde dentro”.

Creacion de un “Sistema de control de Medios
de Comunicacion” (dentro del Observatorio) con
funciones de control de los contenidos y forma
de abordar la enfermedad mental, y de denuncia
de las malas practicas detectadas. Provocar el
cambio “desde fuera”.

Tabla 4.8. Principales acciones para medios de comunicacion.
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En primer lugar, es importante disefiar una serie de estrategias para intentar cambiar el
tratamiento que actualmente tiene la enfermedad mental y las personas con enfermedad
mental grave en los medios de comunicaciéon. En este sentido, lo mas urgente seria
combatir de manera efectiva la utilizaciéon inadecuada de términos ofensivos, inadecuados u
obsoletos referidos a personas con enfermedad mental o incluso a situaciones o cosas, asi
como las manifestaciones e insinuaciones que ayudan a perpetuar una vision estigmatizante
de la enfermedad mental. Las guias de estilo son adecuadas para este fin, aunque habria
que insistir en una correcta difusién de las mismas a través de canales efectivos de
divulgacion entre periodistas y directores de medios. En numerosas ocasiones, incluso los
periodistas interesados pueden tener importantes problemas para acceder a informaciones
solventes y fiables sobre datos relacionados con la enfermedad mental, es por ello que el
nombramiento de portavoces o la difusién de fuentes de documentacion rapidas, sencillas y
rigurosas, especialmente disefadas al efecto, podrian evitar el uso inadecuado de

determinados términos o comentarios.

En segundo lugar, tratar de cambiar la situacion desde dentro parece una opcién
adecuada a los fines propuestos. En este aspecto, propiciar la propia autorregulacion
mediante el contacto continuado con los responsables de las lineas editoriales de los
distintos medios parece una medida muy adecuada para combatir el estigma. Una idea
ciertamente interesante recogida de una iniciativa llevada a cabo por una importante
fundacion norteamericana es la de las becas a periodistas, que durante periodos de tiempo
estipulados dedican un tiempo adicional en su puesto de trabajo a fomentar una visién no
estigmatizadora de la enfermedad mental en el medio donde desarrollan su labor

profesional.

Por ultimo, es indiscutible que las medidas de control son un acicate para los medios
de comunicacion, independientemente de sus coédigos éticos. La creacién, dentro de un
observatorio, de un sistema de control de los medios de comunicacién, al modo en que se
ha ido constituyendo en Australia o en Estados Unidos, integrado por redes conectadas de
vigilancia y denuncia de malas practicas periodisticas, es una de las medidas que han
resultado mas efectivas en la lucha contra el estigma en las grandes empresas de

comunicacion.
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4.2. Propuesta de creacién del Observatorio anti-estigma de la Comunidad de Madrid

Una vez revisadas las propuestas comentadas en los puntos anteriores parece
evidente que se precisa de algun tipo de organizaciéon que sirva de hilo conductor y
coordinador de las distintas acciones especificas. Debe considerarse que el efecto de las
propuestas ejecutadas aisladamente puede verse potenciado por una accion sinérgica y
conjunta que organice acciones desde distintos angulos. Pensando en un instrumento agil y
sencillo que pueda prestar la infraestructura minima necesaria para acometer una
coordinaciéon de este tipo se propone la creacién de un “Observatorio anti-estigma” de la
Comunidad de Madrid. Este observatorio o centro, inspirado en los ejemplos presentados a
lo largo de las paginas anteriores, coordinara el programa anti-estigma que podra incluir
distintas acciones simultaneas y secuenciales a lo largo de los proximos afos. A

continuacion se presenta un esquema simplificado de su funcionamiento.

El Observatorio deberia integrarse funcionalmente en la Red de atencion social a
personas con enfermedad mental grave y crénica de la Consejeria de Familia y Asuntos
Sociales de la Comunidad de Madrid. Dado el caracter complejo de la tarea y la necesidad
de contar con una gran adaptabilidad y actualizacion constante de la pagina Web y de sus
contenidos se recomienda que se operativice mediante convenio con entidades externas
(vg. Universidades) que puedan abordar la tarea desde el conocimiento de la realidad social
de la enfermedad mental grave y persistente en Madrid y aportar la necesaria flexibilidad,

competencia cientifica y posibilidades de actualizacion constante.

Esquema basico de funcionamiento:

El Observatorio anti-estigma de la Comunidad de Madrid se organizara alrededor de
una pagina Web (situada en www.madrid.org o en otro espacio por determinar) que sirva
como enlace y aglutinador de las distintas acciones emprendidas tanto por el propio

Observatorio, como por otras entidades.
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Objetivos:

- Control y asesoramiento del tratamiento informativo de los principales medios de

comunicacion en relacion con la enfermedad mental grave.

- Difundir informacion veraz y actualizada sobre la enfermedad mental grave y sus

tratamientos.

- Ofrecer formacion anti-estigma a entidades de familiares, profesionales, estudiantes,

etc.

- Fomento de la participacion ciudadana en la lucha contra el estigma en todos sus

frentes.

Principales funciones:

De acuerdo a los objetivos planteados, el Observatorio anti-estigma tendra asociadas

las siguientes funciones fundamentales.

- En primer lugar, la herramienta basica que servird de aglutinador, coordinador y
difusor de las acciones anti-estigma en la Comunidad de Madrid sera una pagina
Web que incluya todos los contenidos del Observatorio y que, a la vez, se convierta
en una herramienta dinamica de comunicacion, actualizacién y seguimiento del
proceso. En este sentido, se disefara una pagina Web que coordine el seguimiento
de los medios de comunicacion y que, de forma simultanea, incluya todas las
herramientas necesarias para una accién eficaz contra el estigma a los distintos

niveles implicados.

- La principal funcién del Observatorio sera la del seguimiento y control del
tratamiento informativo de las noticias relacionadas con la enfermedad mental
grave en los medios de comunicacion. Siguiendo el esquema que se ha mostrado
mas eficaz en otros paises, este seguimiento se realizara de forma progresiva y

mediante distintas acciones de intensidad creciente:

- Publicacion en la pagina Web de una guia de estilo —rapida y sencilla- para el
tratamiento correcto de la enfermedad mental en los medios de

comunicacion.

- Seguimiento de las noticias aparecidas en los medios relacionadas con la

enfermedad mental grave vy vigilancia de su posible contenido estigmatizante.
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Este seguimiento se podra llevar a cabo con los propios recursos del
Observatorio o con recursos combinados /entidades, asociaciones de prensa,

etc.).

- Creacion de una red de “Caza-estigmas”: se trata de organizar una red muy
amplia de personas que sigan los diferentes medios madrilefios e informen al
Observatorio de las posibles noticias estigmatizantes de forma puntual e
inmediata. Estas noticias seran destacadas en la propia pagina Web del

Observatorio como primera medida de presion.

- Modulacién de las medidas de presion mediante estrategias progresivas:
“‘denuncias” en la propia pagina Web, cartas a los medios, listas de correo
informativas, cartas a anunciantes en los medios, solicitud de e-mails de
presion sobre los medios a la red caza-estigmas del Observatorio y sus
colaboradores (entidades, asociaciones de prensa, asociaciones
profesionales, etc.), “denuncias” en otros medios de comunicacién o en

paginas de publicidad, apoyo a acciones legales de entidades o personas.

- Asesoramiento técnico a los medios de comunicacidon en cuestiones de
abordaje mediatico de la enfermedad mental. Desde Guias de estilo hasta

cursos de formacion o asesoramiento en noticias concretas.

- En segundo lugar, se generara un material informativo, divulgativo acerca de la
enfermedad mental grave y persistente, sus efectos, tratamientos y todo aquello que
pueda servir para apoyar un conocimiento de la enfermedad mental inclusivo que
apoye a las personas enfermas y a sus familias. Desde folletos, carteles, puntos de
libro, hasta pequefas publicaciones divulgativas de difusidon en papel o en soporte

informatico.

- En tercer lugar, el observatorio servira de base para la elaboracién y difusién de un
material formativo anti-estigma. Material que puede llegar a funcionar como una
“Escuela virtual anti-estigma”, de forma similar al funcionamiento actual de la
“Escuela virtual para familias de la Comunidad de Madrid”. En este caso el material

formativo iria dirigido a:

- Familiares: se elaboraran materiales formativos para uso de los propios
familiares directamente o para su uso por profesionales de las entidades o de

los centros en su trabajo con familias (p.e. guiones para la organizacién de
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programas anti-estigma en grupos de familias).

- Profesionales: se trata de sustentar la labor tanto de los profesionales de la red,
como de los profesionales y estudiantes universitarios externos a la misma.
Algunos buenos ejemplos de este tipo de materiales lo conforman los
materiales basicos para la elaboracion de programas anti-estigma, de

empoderamiento o de potenciacion de la autonomia personal.

- Colegios: el Observatorio fomentara la difusion de actividades anti-estigma en
los colegios y centros de ensefianza mediante distintas estrategias que apoyen
ente tipo de actividades. Se podra elaborar desde materiales para sesiones de
trabajo con padres, con alumnos etc. hasta tareas mas complejas como obras

de teatro infantil o actividades de juegos y grupales de dinamizacion.

Este material podra ser elaborado de distintas formas: por el propio Observatorio,
mediante convenios o concursos abiertos a las entidades, talleres universitarios o

grupos de trabajo de los profesionales de la red entre otras alternativas.

- De forma complementaria a las anteriores, en cuarto lugar, el Observatorio dispondra
de un canal de informacién actualizada sobre otras paginas, acciones o centros
anti-estigma o con documentacion sobre estigma de la enfermedad mental grave y
sobre acciones anti-estigma propias y de entidades o administraciones publicas. De
esta forma el Observatorio de convertira en un centro de documentacion y referencia
para el trabajo sobre el estigma asociado a la enfermedad mental que ofrezca no
solamente recursos propios, sino un cumulo de posibilidades externas (espafolas y

extranjeras).

Por ultimo, es preciso indicar que para el mejor funcionamiento del Observatorio y
conocimiento del impacto de las distintas acciones, seria muy conveniente llevar a cabo un
proceso de evaluacién continuada que permitiera conocer de forma puntual el
funcionamiento de cada accion y de forma general el estado de la cuestion en la sociedad
madrileia en cada momento. Esta labor puede acometerse desde la realizacién de
encuestas generales sobre el estigma hasta la elaboraciéon de protocolos sencillos de auto-

evaluacion para las acciones de familiares, profesionales o colegios.
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Puesta en marcha del Observatorio:

Si se considera el nivel de estigma presente hoy en dia en la Comunidad de Madrid,
las intervenciones anti-estigma llevadas a cabo en otros lugares con cierto éxito, los
modelos tedricos de abordaje de la discriminacién social (ver introduccién y el estudio
Estigma y enfermedad mental) y las posibilidades reales de accion en la Comunidad de
Madrid, la puesta en marcha de las acciones anti-estigma y del Observatorio en particular
deberan acogerse a un esquema temporal ajustado al estado de la cuestion. Seria
incorrecto, incluso estaria condenado al fracaso, el iniciar una accién de este tipo de forma
precipitada o demasiado intensa ya que podria provocar una reaccion de rechazo y no se
aprovecharia la necesaria sinergia social. De este modo, se recomienda una temporizacién
gradual a lo largo de los proximos afos sin llegar a poder especificar fechas exactas ya que
el paso de un tipo de acciones a otro depende en gran medida del avance social conseguido
en cada momento por las acciones anteriores y las dinamicas sociales generales. De forma

mas concreta, el Observatorio podria seguir un esquema como el siguiente:
1. Creacién de la pagina con materiales basicos.

- Elaboracion de “guia de estilo”

- Elaboracion de materiales divulgativos y formativos

2. Difusién entre los medios y entidades. En los primeros momentos debe considerarse la
necesidad de difundir la existencia de la pagina entre los medios, las entidades, los
profesionales y la administracion y la poblacion general para facilitar su impacto a corto

plazo.

3. Inicio de labores de seguimiento de los medios informativos y primeras acciones:

publicacion de las noticias en la propia pagina, cartas a medios informativos, etc.

4. Aumento de la labor participativa: mantener contactos continuados con entidades
asociativas, asociaciones y colegios profesionales, asociaciones de prensa, ONG’s
relacionadas, etc. Creacién de la red de apoyo (caza-estigmas) para la busqueda de noticias

y acciones estigmatizantes.

5. Inicio gradual de acciones ante los medios u otros organismos implicados. Desde el
contacto con los propios medios, la difusién de los contenidos en la pagina Web, las alertas

de e-mails, los contactos con anunciantes, etc.

6. Pleno funcionamiento del Observatorio y todas sus secciones.
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Una vez que el Observatorio se encuentre en pleno funcionamiento, se debera estudiar
la conveniencia de iniciar o colaborar en campafias globales de marketing social en los
medios de comunicacion que se disefien en funciéon de los aspectos que mantienen el
estigma y que sirvan de apoyo a las acciones especificas emprendidas desde el propio
Observatorio, la Comunidad de Madrid o desde otras entidades. Este tipo de campanas
deberan tener en cuenta algunas caracteristicas generales para potenciar su impacto,

pueden destacarse las siguientes:

aportar informacion sobre la recuperacion,

- combatir el mito de la cronicidad,

- establecer un nivel de cercania,

- mostrar a las personas con enfermedad mental en contextos de integracion,

- mostrar la imagen positiva de los profesionales relacionandolos con salud y

prevencion,
- mostrar el lado solidario de los cuidadores y familiares,
- darinformacién sobre la red de atencion social y de salud mental,

- aclarar las diferencias con el retraso mental aprovechando para luchar contra el

estigma en este ultimo vy,

- desmontar el mito de la peligrosidad e impredecibilidad.

Estas campafas no deben reducirse a meros anuncios o mensajes informativos, sino
que deberian enmarcarse dentro de estrategias globales de marketing social y cultural. En
este sentido, deberia considerarse la posibilidad de coordinar una campafia que comience
con una declaracion de intenciones al modo de la campafa britanica, a través de un
manifiesto firmado por politicos y personalidades en contra de la discriminacion y el estigma
de las personas con enfermedad mental que pueda servir de punto de arranque al
funcionamiento del Observatorio y a todas las acciones surgidas en las distintas entidades y

administraciones.
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En definitiva, se trata de aprovechar la puesta en marcha de una estrategia de
vigilancia y control sobre los medios de comunicacion para crear un espacio mucho mas
amplio de integracion y difusion de las medidas anti-estigma desde una estrategia de
liderazgo y participacion social que reuna todos los esfuerzos para iniciar el camino hacia el

final de la estigmatizacion social de la enfermedad mental grave y todas sus consecuencias.
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