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FORMACION EN AYUDA MUTUA PARA USUARIOS
CON TRASTORNO MENTAL SEVERO EN ENTIDADES
SOCIALES EN CASTILLA Y LEON.

Zabaleta Gonzalez, Rebeca', Lezcano Barbero, Fernando®

Universidad de Burgos, Espafa
'e-mail: rebecazab@gmail.com, *e-mail: flezcano@ubu.es

Resumen. La presente comunicaciéon es un avance de la investigacion que se estd
llevando a cabo, desarrollando un programa de formacién en ayuda mutua para
usuarios de entidades sociales para personas con enfermedad mental en la Comunidad
de Castilla y Leén. El objetivo es formar a los usuarios en ayuda mutua para que
colaboren, junto al profesional de referencia, en la acogida inicial de los nuevos
usuarios. El apoyo entre iguales cumple muchas de las funciones implicadas en un
puesto de trabajo; es decir, repercutird positivamente en la recuperacién y abrird
importantes posibilidades para la mejora de la inclusién social.

Palabras clave: trastorno mental severo, ayuda mutua, apoyo entre iguales, entidades
sociales, acogida inicial.
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MARCO TEORICO

La respuesta socioeducativa a las enfermedades mentales es uno de los retos
que, aun contando con cierto desarrollo, necesita profundizar en la investigaciéon que
contribuya al bienestar del colectivo y a mejorar su calidad de vida (Garcfa-Pérez et al.,
2016). No obstante, hablar de enfermedad mental es incluir todo un conjunto de
patologias, que teniendo elementos comunes, las diferencias que presentan son
enormes. Es por ello que necesitamos centrarnos en la realidad concreta que
deseamos abordar. En nuestro caso, hablamos de las enfermedades mentales severas.

Existen diversos tipos y grados de enfermedad mental. Centrandonos en las
enfermedades mentales mds graves y que afectan durante un periodo prolongado,
Lezcano (2000) recoge diferentes términos que se han empleado a lo largo de la
historia para referitse a este colectivo: Pacientes/ Enfermos Mentales Crinicos, Enfermos
Graves y Crinicos, Enfermedad Mental Grave, Enfermedad Mental Grave y Prolongada,
Trastorno Mental Severo, etc.

A lo largo de esta investigaciéon emplearemos el dltimo término mencionado,
Trastorno Mental Severo (TMS) propuesto por la AEN (Asociacién Espafiola de
Neuropsiquiatria, 2003), que cuenta con gran consenso cientifico y hace referencia a
los trastornos mentales de duracién prolongada y que conllevan un grado variable de
discapacidad y distuncién social (Rodriguez, 2007; Lopez, 2008).

El Instituto Nacional de Salud Mental de EEUU (NIMH) defini6 el concepto
en 1987 (Bethesda, 2012), siendo esta definicién la mds representativa y con mayor
consenso. Comprende tres dimensiones (Chico, 2007; Rodriguez, 2007):

1. Diagnéstico: incluye los trastornos psicoticos (excluyendo los organicos) y

algunos trastornos de la personalidad.

2. Duracién de la enfermedad y tratamiento: tiempo supetior a los dos afios.

3. Presencia de Discapacidad: originariamente se determiné por la presencia

de al menos tres de los ocho criterios que especificaba el NIMH, pero que
posteriormente se sustituyeron por la existencia de una disfuncion
moderada o severa del funcionamiento global, medido a través del GAF
(Global Assesment of Functioning APA, 1987), que indicaba una
afectaciéon de moderada a severa del funcionamiento laboral, social y
familiar.

En relacién a la dltima dimension, presencia de discapacidad, la legislacién
espafiola en el RD 1/2013, define el término discapacidad como la “situacién que
resulta de la interaccién entre las personas con deficiencias previsiblemente
permanentes y cualquier tipo de barreras que limiten o impidan su participacion plena
y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.”

Respecto a la Comunidad de Castilla y Leén, comunidad en la que se centrara
la presente investigacion, la Junta de CyL define enfermedad mental como “Una
alteracién de tipo emocional, cognitivo y/o del comportamiento en que quedan
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afectados procesos psicolégicas basicos (...) lo cual dificulta a la persona su
adaptacién al entorno cultural y social en que vive y crea alguna forma de malestar
subjetivo” (JCyL, 2007)

Espafia, debido a sus circunstancias sociales y politicas, se incorporé con
retraso a la reforma psiquiatrica y el proceso de desinstitucionalizacién de los
pacientes que se encontraban en los hospitales psiquidtricos y su incorporacion a la
comunidad, que culminé en 1986 con la aprobacién de la Ley General de Sanidad. Se
aposté por la asistencia comunitaria; consolidaciéon de una estructura asistencial
territorial multidisciplinar y descentralizada; atencién de personas con enfermedad
mental en el sistema general de salud; creacién de unidades de salud mental
comunitatias; actitudes positivas y de no discriminacién hacia los enfermos mentales
en la comunidad; cambios legislativos para el desarrollo de sus derechos (Salvador-
Carulla et al., 2002; Lezcano, 20006).

Durante este periodo han sido muchas las respuestas que se han dado, en
relacion a la atencidén socioeducativa, al colectivo. En nuestro caso, nos centraremos
en un modelo, que si bien ha tenido referencias en otros colectivos, en el caso de las
personas con enfermedad mental se estd implementando desde hace pocos afios y con
diferentes modelos. Nos referimos a la ayuda mutua.

La ayuda mutua es ayuda emocional y social, que es ofrecida por personas con
enfermedad mental a otras que comparten problemas similares, con la finalidad de
lograr un deseado cambio social o personal. Para que sea efectiva es importante
formar previamente a la persona que cumpla la funcién de asesoramiento. Ademas,
experiencias internacionales demuestran que el caricter formal otorga un valor
afladido; para el agente de ayuda mutua supone un empoderamiento y mejora de la
autoestima, as{ como el desarrollo de habilidades de comunicacién, emocionales y
sociales. Para el receptor de esta ayuda es una oportunidad de sentirse escuchado y
comprendido, se expresa con mds libertad y confianza en la relacién con un igual y
finalmente incrementa su funcionamiento social y autoestima (Bono del Trigo et al.,

2011).

La concepcién del usuario como experto hace referencia al conocimiento util
y valioso que poseen las personas que padecen una enfermedad mental severa. Por el
hecho de haber pasado por un suceso tan complejo, y en algunos casos traumatico,
han desarrollado habilidades, experiencias y conocimientos especificos respecto a
(Palomer, Izquierdo, Leahy, Masferrer & Flores, 2010; Palomer et al., 2011):

e Elmanejo de la enfermedad y sus consecuencias.
e La vivencia subjetiva de la enfermedad.
e El reconocimiento de los sintomas y como actuat.

e Actitudes de riesgo y valores y preferencias.
Para la participacién del usuario como experto, uno de los principales
obstaculos es la vision que se tiene de sus conocimientos, los profesionales tienden a
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subestimarlos y por ello, durante mucho tiempo, ha sido un recurso infravalorado.
Para legitimar estos conocimientos adquiridos por la experiencia es necesario
reconocer el rol del usuario en la planificacién y desarrollo de servicios, as{ como su
rol para dar informacién y herramientas a nuevos usuarios que empiezan a convivir

con una enfermedad mental severa. (Palomer, Izquierdo, Leahy, Masferrer & Flores,
2010; Palomer et al., 2011)

Uno de los proyectos de referencia en la creacion y formacion de la figura del
experto por experiencia fue el Proyecto EMILIA (Empowerment of Mental Lilness Service
Users:  Lifelong  Learning, Integration and Action), un proyecto de investigacion
multicéntrico, financiado por el Sexto Programa Marco de la Oficina de Desarrollo e
Investigacién de la Comision Europea que se llevo a cabo entre septiembre de 2005 y
febrero de 2010. El objetivo del proyecto era reducir la exclusiéon social de la
poblacién con trastorno mental grave a través de la formacion continuada. Para ello
los tres ejes principales del proyecto son: la formacion continua (Life Long Learning), la
capacitacion de los usuatios (Empowermrmi) y la legitimacién del conocimiento de
los/as usuarios como expertos. Participaron diversas instituciones docentes y
sanitarias de Inglaterra, Noruega, Francia, Grecia, Espafia, Eslovenia, Polonia,
Dinamarca, Bosnia y Suecia.

Otro modelo de formacién de usuarios en esta linea de trabajo, la
encontramos en la formacién Peer-to-Peer (P2P) o formaciéon de igual a igual. Es una
modalidad de autoayuda (Lucksted, et al., 2009). Segtn la Scottish Recovery Network
(Red de Recuperacion Escocesa), la recuperacion significa ser capaz de vivir una vida
satisfactoria, de acuerdo a lo definido por cada persona, con o sin los sintomas.
Controlar la propia vida, siendo un proceso nico y personal.

Este proyecto (P2P) se enmarca dentro del Programa de Aprendizaje
Permanente (Leonardo Da Vinci) financiado por la Unién Europea. Se trata de un
curso innovador diseflado para preparar a personas con problemas de salud mental
para trabajar como agentes de apoyo mutuo. La misién del proyecto es: “preparar a
personas que han sufrido problemas de salud mental y que son por tanto expertos en
su propia recuperacion para que trabajen como personas de referencia de aquellas que
actualmente, sufren estos problemas. Nuestro cometido es permitir que tanto expertos
como sus compafieros en estadios mas tempranos de la enfermedad, progresen en el
proceso de recuperacién. Este progreso se logra desde la esperanza, el intercambio de
experiencias y la confianza. (Orihuela et al., 2015)”

OBJETIVO

A pesar de que vamos hallando varios referentes metodolégicos de formacion
en entornos sanitarios como los expuestos, no hemos encontrado hasta el momento
experiencias relacionadas con el ambito social. Es por ello, que nos proponemos
disefiar una experiencia formativa y validar los resultados para aplicatlos a los distintos
contextos: asociaciones de familiares, residencias sociosanitarias, viviendas...
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Para que el usuatio/a pueda desempefiar adecuadamente sus funciones en
esta acogida inicial, es necesario que previamente haya recibido una formacién acorde
a las caracteristicas del puesto a desempefiar. Lo cual supondra la base de nuestro
objetivo de investigacion:

Disefiar e implementar una formacién para la ayuda mutua, basada en la
propia experiencia del usuatio y que facilite el acompafiamiento a los
nuevos/as usuarios en la acogida inicial y adaptacion a los servicios de la
entidad.

Evaluar los resultados y realizar propuestas para la adaptacion a diferentes
contextos.

DESARROLLO DE LA EXPERIENCIA

La llegada inicial de un nuevo usuario/a a una entidad social supone asumir la
nueva situacién. Por lo que disponer, ademds del profesional de referencia, de un
usuario/a formado para la acogida inicial y adaptacién al servicio puede suponer un
pilar de apoyo en la recepcién.

Para la realizacién de esta experiencia se ha desarrollado el siguiente plan de

accion:

1. Como punto de partida para el desarrollo del programa de formacién contaremos
con los protocolos de acogida inicial de las diferentes entidades sociales para este
colectivo en la comunidad de CyL. Toda esta informacién permitird la
construccién de una nueva propuesta asumiendo las fortalezas de los documentos

de partida.

2. La seleccion de los usuarios/as que van a participar en el programa de formacién
se realizara teniendo en cuenta los siguientes criterios:

Ser usuario/a de la asociaciéon desde hace 3 afios.
Tener mas de 18 afios.

No poseer capacidades y habilidades laborales para el desempefio de un
puesto de trabajo en un entorno normalizado. En este caso, el esfuerzo se
debe centrar en la bisqueda de empleo.

Interés y motivacion hacia el programa de formacién.

Los usuarios/as seleccionados/as tendran diferentes diagnésticos de
trastorno mental severo.

Los usuarios/as seleccionados/as deberdn participaran en vatios de los
programas y actividades propuestos en la entidad social.

3. Los principales contenidos a trabajar son:
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e Conocimiento de la entidad social, servicios que presta e instalaciones.

e Protocolo de recepcion. Funciones de los distintos agentes intervinientes.
Limitaciones en la actuacion.

e Conocimiento sobre la propia enfermedad y recuperacion.
¢  Ayuda mutua.

e Temas significativos y comunes.

e Habilidades comunicativas y uso del lenguaje.

e Uso de la experiencia de manera efectiva.

4. Metodologfa: se emplearan métodos que posibiliten a los/as participantes la
oportunidad y la necesidad de adoptar un papel activo en el proceso de
aprendizaje. Es decir, un aprendizaje participativo donde sean agentes activos
que analizan y reflexionan. Principalmente la metodologia seguird el modelo
lifelong learning (LLL) basado en el aprendizaje por la propia experiencia.
(Abell6, 2007; Palomer et al., 2010; Orihuela et al., 2015)

5. Para el disefio del programa de formacién se contara con la colaboracién de
varias entidades sociales de CyL. El proceso de implementacién permitira
obtener evidencias sobre la validez de la formacién en ayuda mutua, asi como,
las diferentes adaptaciones y variaciones en funcién del colectivo y el
contexto.

EVIDENCIAS

Diferentes estudios (Castelein, et al,, 2015; Aschbrenner, et al., 2016 &
Naslund, et. Al,, 2016) han puesto de manifiesto que el apoyo entre iguales favorece la
recuperacién personal y reduce el aislamiento. Interactuar con compafieros en la
misma situacién compartiendo informacién, pensamientos, sentimientos y
preocupaciones y sentirse en “el mismo barco” son caracteristicas clave del apoyo
entre iguales.

Este tipo de formacién de los usuatios/as y el desempefio de estas
actividades, aunque este no sea reconocido como una actividad prelaboral, dado que
no recibe retribucién econdémica, consideramos que repercutird positivamente en el
usuario/a formado, en su integracion social y en su sentimiento de contribucion a la
sociedad en general y al nuevo usuario en particular. Asi mismo, desarrolla muchas
habilidades solicitadas en el mercado laboral.

CONCLUSIONES

Las personas que padecen una enfermedad mental severa, asi como su
entorno, desarrollan habilidades especificas en el manejo de la enfermedad y sus
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consecuencias fisicas, psiquicas y sociales. Por lo que el paciente como experto hace
referencia a la conviccién de que los usuarios, por el mero hecho de serlo, disponen
de un conocimiento util y valioso, el cual no podemos alcanzar por otras vias. Estas
habilidades, conocimientos y expetiencias adquiridos han sido un recurso
infrautilizado durante mucho tiempo. (Palomer et al., 2010)

Para que el usuatio/a formado pueda realizar adecuadamente sus funciones
en esta acogida inicial, es necesario que previamente haya recibido una formacién
acorde a las caracteristicas del puesto a desempefiar.
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