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RESUMEN

Con este trabajo pretendemos una aproximacién a la
nocion de participacion social en salud, referida especi-
ficamente al 4mbito de la salud mental. Para ello cono-
ceremos una experiencia practica desarrollada en Bar-
celona (el “Grup de Pensadors”), en la que conceptos
como participacion o empoderamiento logran adquirir
concrecion y obtener resultados practicos en la mejora
de la salud de las personas. Mediante una metodologia
de caracter cualitativo especialmente desarrollada para
investigar sobre dichos procesos, llamada itinerarios de
participacion, nos aproximaremos a las historias singula-
res de algunos de los integrantes de dicha experiencia.
Retratos subjetivos que muestran en primera persona,
como la participacién social y el ejercicio de ciudada-
nia pueden tener efectos beneficiosos para la salud y el
bienestar de las personas. Se analiza ademds cué! serfa el
papel asignado al profesional en un proceso de partici-
pacién como el citado, dénde se insta especialmente al
trabajador social a utilizar una metodologia de trabajo de
caracter dial6gico basada en las premisas de multidimen-
sionalidad de los procesos de salud/enfermedad/aten-
cion, asi como un planteamiento de bidireccionalidad y

simetria en las relaciones entre los implicados.
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ABSTRACT

In this paper we approach one wing notion of social par-
ticipation in health speciﬁcally into the field of mental

health. To do this, we will know a practical experien-
ce developed in Barcelona (the “Thinkers group”) in
which concepts such as participation or empowerment
manage to acquire concreteness and practical results in
improving the health of people. Through a qualitative
methodology specifically developed to investigate these
processes, called “itineraries of participation”, we will
approach the unique stories of some of the members
of that experience. Subjective portraits showing in first
person, such as social participation and the exercise of
citizenship can have beneficial effects on the health and
welfare of people. It also analyzes what would be the
role assigned to professional in a participatory process as
above, where it is particularly urges the social worker to
use a methodology dialogic character based on the pre-
mise of multidimensionality of the processes of health /
disease / care, and a bidirectional approach, and symme-

try in relations between those involved.
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INTRODUCCION. HABLANDO DE
PARTICIPACION EN SALUD.

Hablar de participacién social no resulta a priori tarea
sencilla, fundamentalmente por la propia cantidad de
definiciones y practicas (Fassin, 2006:119) desde las
que se puede abordar dicho concepto. Esta diversidad
y amplitud de significados y significantes puede generar
una practica que resulta en ocasiones desconfigurada y

que parece resistirse a abandonar el Iugar reservado a las
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era la de moderar el debate e introducir los turnos de
palabra. Ademas, cada sesion era recogida por escrito
y entregada a los participantes en el siguiente encuen-
tro. Con el tiempo, la propuesta se traslado al resto de
participantes con el fin de configurar una coordinacion
“triangular” que permitiese el protagonismo y la respon-
sabilidad compartida entre los tres estamentos implica-
dos. Actualmente la coordinacion es responsabilidad en
cada edicién de un familiar, un usuario y un profesional
simultaneamente que, de forma voluntaria, deciden asu-

mir dicho cometido.

El GP se constituye desde el principio como espacio de
trabajo y de intercambio, donde prevalece la horizon-
talidad y la desjerarquizacion en las relaciones. Se trata
éste de un punto de partida imprescindible para la inte-
gracion de todas las opiniones y propuestas que en ¢l se
vierten, necesarias para establecer un resultado final de
consenso. Asimismo, a diferencia de espacios considera-
dos de tratamiento, el GP no incide de forma priorita-
ria y unidireccional en aquellos aspectos que puramente
tienen que ver con la enfermedad y sus sintomas. Sin
embargo, si se centra en tratar la experiencia del sujeto
social que se encuentra proximo a la enfermedad, inde-
pendientemente de cudl sea su rol en el ambito clinico
(persona diagnosticada, profesional o familiar) dando
paso al intercambio de diferentes visiones y experien-
cias en torno al sufrimiento psiquico y teniendo como
finalidad comtn el crear nuevas perspectivas de trabajo
y por lo tanto, nuevas formas de producir salud. Al crear
el GP el reto fue poder poner en marcha un verdadero
espacio de intercambio. Un lugar donde pudiesen in-
tegrarse todos los discursos, sin caer en esa tan temida
circularidad interpretativa provocada por el estigma y
algunos otros posibles errores de los que ya adolece el
sistema de atencién en salud mental. Entre ellos podria-
mos destacar una carencia de férmulas de participacion
efectiva de las personas afectadas, tanto en la toma de
decisiones iniciales como a lo largo de su proceso de
tratamiento (decisiones en torno a la medicacion, in-
gresos, negociacion sobre la participacion en determi-
nadas actividades, valoracion subjetiva de los procesos
de atencion, etc...). En este sentido, el espacio grupal
creado, tomo el sentido casi inmediato de configurarse
como un espacio de participacion y escucha social (Co-
rrea-Urquiza,2006:49) donde los aspectos subjetivos
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eran facilmente integrados. Este espacio podria pensarse
como necesario de alguna forma, para contrarrestar el
peso que muchas veces muestra lo biologico y abordar
la cuestion del tratamiento en su verdadera amplitud,
frente a una tendencia existente en la atencion sanitaria
actual que sitla la palabra de los afectados en un lugar
desvalorizado, lejos muchas veces de resultar influyente

en su personal proceso terapéutico.

“Es la primera vez que veo, fuera de Radio Nikosia’, esta unifor-
midad entre las personas implicadas [ .. . | estoy harto de inicia-
tivas pensadas para locos, pero sin contar con los locos”. Ratl,

participante en el Grup de Pensadors).

El GP establecio como punto de partida la consideracion

del otro como ser experto®, de forma que en la prac-

. . . . 1
tica se propiciara la creacion de relaciones dlaloglcas y

paritarias entre los participantes (Martinez, 2010). La

premisa basica era considerar de forma igualitaria las

aportaciones de cada uno de los miembros, priorizando

el intercambio de Jo vivencial frente a los posibles sabe-

res de tipo académico o formal. Los alli presentes eran

considerados expertos en su dia a dia como padres, ma-

dres, terapeutas, enfermos mentales, locos, enfermeras,

trabajadores sociales, esposas, pareja. . .etc”. Ademas, los

parametros propios de configuracién y funcionamiento

del grupo han intentado facilitar siempre que todos los

participantes puedan posicionarse en lugares estrategi-

cos diferentes de aquellos de los que cada uno parte,

evitando as! el instalarse en torno a posibles discursos

homogeneizantes que anulen la diversidad y el intercam-

bio.

7. La Asociacién Cultural Radio Nikosia es una entidad sin dnimo de lucro, cuja

junta directiva estd_formada por sus propios participantes. Es una de las prirmeras

emisoras realizadas por personas que han sido diagnosticadas de problemas de salud

mental y funciona como tal desde 2004 (http:/ / radionikosia. org).
8. Desde la Guia PARTISAM se plantea asf esta cuestion:“El/la profesional debe asu-

mir la experiencia de estas personas como un valor y, por lo tanto, compartir e poder
P P J P

que le da su posicidn profesional para alcanzar resultados positivos. Ast, es preciso que

el/la profesional cambie su vision sobre la persona como sujeto pasivo, que recibe una

atencion, para pasar a considerarla persona experta. Una relacién abierta y basada

en la confianza y la honestidad, abandonando la relacion paternalista pasadaen ¢l

poder del profesional sobre el/la usuario/a puede conseguir mejores resultados. en

L
cuanto a la motivacién en la participacién de la persona que utiliza los servicios .
Guia PARTISAM, p.73.

9. Enumero con este listado algunas de las denominaciones utilizadas por miembros

del grupo para rgferirse a si mismos o presentarse. La palabm loco fue urilizada ¥

Lo . . s
reivindicada en numerosas ocasiones por personas participantes en el grupo que

; o , . - ; de
1dentg§caban a s{ mismas con dicha denominacion frente a otras poszb[es como la

“enfermo mental”, que calificaban de constructo biomédico alejado de su realidad 1

con el que algunas personas no acababan de sentirse comodas.



-

La experiencia del GP, su metodologia y funcionamiento
nos llevan a preguntarnos cuil serfa el rol que el profe-
sional podria o deberfa asumir para favorecer la parti-
cipacion, sin generar posibles desequilibrios de fuerzas
o0 la creacion de estructuras jerarquizadas que pueden
limitar el dialogo. Para comenzar, s ha de poder recono-
cer la existencia previa de una red de relaciones (Dabas,
E., 2002) que entreteje la vida y que no serfa necesa-
rio construir de cero. Sencillamente, podrfamos pensar
en como dichas redes se han de poder tornar visibles
y conseguir que el individuo se apropie nuevamente de
ellas y las active. Esta seria aqui, desde nuestro punto de
vista, la responsabilidad inicial del profesional implica-
do. Ademas, desde la experiencia presentada, podriamos
decir que los profesionales forman parte del entramado
participativo y se benefician plenamente de él al situarse
en una posicion de recepcién de conocimientos y por
tanto de continuo reciclaje profesional y personal. Asi-
mismo, el grupo posibilita la interiorizacién de nuevos
modelos de relacién con las personas afectadas, que dan
pie a reforzar mas atin la necesidad de planificar procesos
de intervencién basados en la negociacion. El trabaja-
dor social podria ser asi ese profesional que acompafia-
ra los procesos y que incitara a la participacion activa
de las personas como un ejercicio méas de ciudadanta.
El contexto podria ser el de un modelo de relacion e
intervencion de caracter dialégico en cuya base encon-
trarfamos: un planteamiento multidimensional de los
procesos de salud/enfermedad/atencién, una perspecti-
va bidireccional que podria considerar el intercambio de
conocimientos y el reconocimiento de los saberes legos
tambien como saberes expertos, asi como la blsqueda
de una relaciéon simétrica entre los profesionales y los
grupos sociales implicados, que fomentarfa una partici-
pacion social en salud més real y menos difusa (Marti-
nez, 2008:184).

ITINERARIOS DE PARTICIPACION O...
LA TERAPEUTICA DE LO SOCIAL

Durante los casi 5 afios de funcionamiento activo del
grupo, su evolucion ha sido notable. La organizacion
interna, las personas participantes, pero sobre todo y
especialmente algunas actitudes y posicionamientos han
ido oscilando para darle al grupo un necesario sentido
de viveza y también flexibilidad, cualidades impres-

cindibles en un contexto de participacion tan diversa.
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Podriamos decir que el trabajo cotidiano en el GP ha
dado pie a la creacion de un espacio de resignificacién de
conceptos y de recuperacién narrativa, donde sus miem-
bros han podido adquirir un nuevo lugar y elaborar un
nuevo discurso sobre su vivencia. El grupo ha servido
de motor para facilitar la desfragmentacion de discursos
monologicos y unidireccionales (Martinez, 2010) pro-
pios de un sistema de atenciéon que pone casi siempre
el enfasis en lo biolbgico, permitiendo la reelaboracién
de los roles y la recuperacion, especialmente para las
personas afectadas, de un lugar social como ciudadanos.
Nuevos roles que se han concretado en acciones como
moderar grupos o coordinar reuniones, responsabili-
zarse de exponer los resultados del grupo en publico'
o formar parte del comité redactor de un documento
con propuestas de mejora en cuestiones debatidas''.
Este proceso de reconstruccién de identidades sociales
se ha visto plasmado fehacientemente en las historias
relatadas a lo largo de las sesiones. A estas narraciones,
que ponen en relacion la evolucién de la historia per-
sonal del individuo con su participacion en el grupo,
es lo que hemos denominado aqui como itinerarios de
participacién’. En ellos se muestra de alguna forma,
como el propio funcionamiento del grupo y su especial
metodologia han permitido a los asistentes resituarse en
un lugar diferente del que el contexto clinico les habia
otorgado inicialmente, tanto como afectados, familiares
o profesionales. En ese proceso participativo, la persona
es capaz de reapropiarse de la fuerza necesaria para en-

frentarse a situaciones hasta ahora dificiles de transitar,

10. Presentacidn del Grup de Pensadors en dos actos publicos: la “Jornada del X¢
Aniversari de la Fundacié CCSM”el 15 de diciembre de 2010 y el espacio de debate
“Grup de Pensadors. Una experiéncia de treball entre usuaris, familiars i professionals”
en elV Congrés Catald de Salut Mental de la Fundacié CCSM en junio de 201 3.
11. En este sentido hay que destacar la experiencia del GP en el trabajo realizado
en torno a los ingresos psiquidtricos. Después de dedicar una edicidn a dicho tema,
el grupo elabord una serie de conclusiones consensuadas por todos, que fueron tras-
ladadas posteriormente al Comité de Etica de Ia FCCSM y que incluian, como temas
mds relevantes: la solicitud de aumento de la ratio de personal que atendiese las
situaciones de ingreso y la eliminacion de la contencién mecdnica.

12. La idea de los itinerarios ha sido utilizada y desarrollada ampliamente en el
dambito de la antropologia médica (denominados especificamente itinerarios terapéu-
ticos) como una forma de aproximacién a los procesos de salud/ enfermedad/ atencién
vividos por el individuo (Menéndez, 1984: 83-1 19), asi como und forma de conocer
los procesos y complejos asistenciales (Comelles 1998:135-150). Una de las referen-
cias que también he utilizado al respecto, para desarrollar esta metodologia aplicada
al campo de la participacidn, es la de la profesora Mari Luz Esteban y sus itinerarios
corporales (Esteban, 2004:54) definidos como “procesos vitales individuales que nos
remiten a un colectivo y ocurridos siempre dentro de una estructura social concreta”,
En mi caso, encuentro que el individuo corporeiza experiencias sociales que después
puede llegar a plasmar en comportamientos y/o actitudes de cardcter social con

resultados positivos para su bienestar general.
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como puede ser el afrontar ciertos discursos ejercidos
por los profesionales, relaciones familiares complejas, el
recuperar parte de la autoestima perdida por el proceso
de diagnostico psiquitrico o, situarse de forma critica
ante el discursos propio o el de los companeros en el
caso de los profesionales. Asi mismo, la metodologta de
trabajo planteada en dichos itinerarios, propone intentar
huir del analisis narrativo clasico para adentrarse en el
mundo de los discursos (Rodriguez del Barrio, 2014).
De esta forma podriamos liberarnos de la exigencia de
la linealidad que casi siempre impone el factor tiempo y
rescatar aquello que la persona sefiala como importante
y destacable en su trayectoria. En el caso de las historias
recogidas no existiria por tanto la necesidad de obtener
los datos temporales que configuren su relato sucesivo
entre los inicios del malestar y la atencién del mismo.
Basta con rescatar los aspectos que para la persona son
relevantes y con el formato que ella misma decida. Eso
incluye sin duda incorporar el propio vocabulario que la
persona emplea, recuperando asf la palabra nombrada,

aquella que para la persona tiene un sentido real.

Esta metodologia quiere aproximarse al proceso, a las vi-
vencias acumuladas y a los posibles resultados que dicha
experiencia de participacion ha reportado a los implica-
dos en ella, tanto en su vida cotidiana en general, como
en su faceta estrictamente como usuarios de servicios
de salud mental. A lo largo de este tiempo, las personas
que han participado en el GP se han visto involucradas
en un proceso que sin duda podemos decir que les ha
atravesado. Analizar las consecuencias de dicho proceso
es el principal objetivo a conseguir. Asimismo, esta re-
copilacion de relatos' pretende sumar argumentos que
avalen los procesos de participacion de los usuarios en

los procesos de atencion en salud mental.

PAU

Conoci a Pau hace afios a partir de su vinculacién al Club
Social en el que me encontraba trabajando como traba-
jadora social. Pau comenzé a asistir al GP en octubre de
2011. Recuerdo que en su primera sesion insistié en de-
cirme que ¢l no sabia exactamente que podria decir alli

y que seguramente no tenia nada que aportar al gI‘UPO.

13. Este metodologia se encuentra en fase inicial de desarrollo y recogida de materia-
les. El objetivo es tratar esta cuestion de forma mds amplia y profunda en el trabajo

de tesis doctoral que estoy realizando en la Universitat Rovira iVirgili de Tarragona.
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Mis palabras en aquel momento y teniendo en cuenta la
cierta complicidad que existfa entre ambos, intentaron
ser tranquilizadoras “no es necesario que intervengas si
no quieres, puedes simplemente escuchar”. Esa misma
sesion, antes de acabar y animado por el clima de comu-
nicacion que se respiraba en la sala, Pau pidié la palabra
y comenzo a narrar un pequefio relato sobre s{ mismo.
A partir de aquella intervencion y de forma progresiva
fue reconstruyendo a través de su participacion en las
sesiones, una historia de vida en la que por motivos muy
dolorosos para €, habfa entrado en conflicto con fami-
liares muy préximos. Su historia habia quedado oculta a
ojos de su madre y asi habia permanecido hasta enton-
ces. La verbalizacién de la misma delante del grupo le

proporciono una suerte de empuje necesario para de-

cidir relatarla ante los profesionales que habitualmente

le trataban y con los que hasta el momento, no habia

compartido estos aspectos de su pasado. La reaccién de

los mismos ante sus palabras (tanto el trabajador social

como su psiquiatra), fue de alarma inicial a lo que segui-

damente propusieron a Pau un aumento de la medica-

cion asi como un posible ingreso psiquitrico. Ademas,

Pau recibi6 desde entonces la consigna de abandonar la

participacién en el grupo. Su vuelta fue acompafiada de

una rotunda negativa por su parte a la idea de aumentar

su medicacion o a la posibilidad de dejar de venir. Pau

mantiene el vinculo actual con el grupo, asistiendo pe-

ri6édicamente cuando sus otros compromisos personales

se lo han permitido.

JOANA

Participar, en el caso de las familias, ha supuesto en mu-

chos casos un cambio con respecto a la posicién adop-

tada inicialmente. En las primeras ediciones, algunas

personas se dirigﬁan hacia los profesionales presentes

formulando preguntas a modo de consulta clinica. La

reproduccion de patrones de comportamiento dados en

los espacios de atencién convencionales eran notable-

mente patentes. Para muchos fue complejo posicionarse

en el lugar de pensadores, un lugar de reconocimiento

de su propia historia y de su saber:

“Creo que como madre, no estoy capacitada para Lablar de lo
que aqui se estd diciendo...”(Madre participante en el GP

Este comentario fue recogido por el grupo y contesta-




do por algunos de los participantes. El grupo trasmitio
la idea de reconocimiento ante los saberes personales
basados en la experiencia. Esta valorizacion externa re-
sultaba para algunos miembros del grupo cuanto menos
novedosa. De alguna forma, el GP fue progresivamente
para muchos, un espacio en el que reconocer (se) la pro-
pia historia personal, en ocasiones a través de afirmacio-
nes que implicaban una fuerte carga emocional y sim-
bolica y que demostraban facilmente una anticipacion al
rechazo social que produce un diagnostico casi siempre

estigmatizante :

“Es la cuarta vez que menciono que mi hija tiene esquizofre-
nia, no me atrevo. . .incluso a la familia. La palabra esquizofre-
nia...igual no Io tengo asimilado del todo, creo que necesita-
riamos mds informacion”. (Joana, su hija fue diagnosticada

hace 8 anos)

ViCTOR

Victor es psiquiatra. Participa en el grupo précticamente
desde la primera edicion. Sin embargo Victor, de alguna
forma no es el mismo desde esos comienzos hasta el mo-
mento actual. En los Gltimos encuentros lo ha verbaliza-
do abiertamente, aunque su actitud podia ya dejar entre-
ver los cambios hace tiempo. “No sé como posicionarme
en este grupo..., estoy acostumbrado a dirigir los grupos
¥y aqui, no sé exactamente como comportarme...”. Esas
fueron algunas de las palabras que compartié conmigo
en las primeras sesiones en las que participo. A pesar de
ello, su proceso en el GP le ha permitido asumir nue-
vos lenguajes, aprender y practicar otro tipo de escucha
y especialmente asumir una mirada diferente acerca de
las personas a las que (habitualmente) conoce desde su

consulta,

“Yo me di cuenta que en la teoria tenia muy claro de que se
trataba, sabia que no debia tener un papel de terapeuta...sin
embargo la prdctica era compleja. Me di cuenta por las criticas
que los demds me fueron haciendo, sobre mi actitud y mis in-
tervenciones. Mis intervenciones eran mds propias de un espacio

terapéutico...me di cuenta de eso y lo pude ir aceptando”.

“Creo que la clave estd en mantener una relacién auténtica
J sincera. Eso es lo que resulta terapéutico de verdad: el que
puedas hacer un esfuerzo por crear y mantener una relacion

auténtica y sincera con la otra persona. Hacer ese esfuerzo, sin
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manipulaciones, es darle al otro un mensaje terapéutico.Y todo
ello a pesar de las dificultades que se puedan presentar. Si no
desfalleces, obtienes un resultado que llega a ser positivo para
el otro y para uno mismo también. Eso es exactamente lo que
acaba pasando en el grupo, allf se da una aplicacion grupal de
esta cuestion. En el grupo hemos podido mantener en el tiempo
esa relacion y eso nos ha permitido crecer y madurar”, (Victor,

participante en el Grup de Pensadors)

Para aquellos que trabajamos con el sufrimiento mental
y participamos en el GP todo ha cambiado. “Yo ya no
soy la misma trabajadora social, ha cambiado mi forma
de trabajar...” expres6 una colega en una de las sesiones.
Durante este tiempo, esa variacion de posicion de los
participantes ha quedadb constatada y ha sido ast en las
personas afectadas y sus familias, pero también en los

profesionales:

“Este grupo nos permite a todos asumir nuevos roles, también a
los prqfesiona]es. En el GP siento que me libero de la responsa-
bilidad del ejercicio de la cura...para mi es un grupo que nos
sana a todos. Nos sana de nuestro narcisismo, de nuestros mie-
dos, de nuestras inseguridades...” (Angels, psiquiatra parti-

cipante en el Grup de Pensadors)

El GP se ha ido construyendo y consolidando como un
espacio de participacion autogestionado, cuyo funcio-
namiento interno pretende alejarse de cualquier me-
canismo de reproduccion de subalternidad. Eduardo
Menéndez en su libro “Participacion social. ;Para qué?”,
se aproxima a las posibilidades que plantea una organi-
zacion microgrupal como podria ser el “Grup de Pensa-
dors” e intenta establecer una serie de conclusiones tras
su experiencia. Desde su analisis los microgrupos, y por
consiguiente sus participantes, pueden vivir procesos de
trasformacion en términos existenciales (asociados al
crecimiento personal) pero también lo hacen en lo re-
ferido a las condiciones de vida de los conjuntos sociales
subalternos dentro de los cuales participa dicho sujeto/
grupo. Apunta ademas que “las estrategias de vida y/0
supervivencia modifican la cultura y reconstituyen la es-
tructura, en cuanto dichas estrategias actualizan y reac-
tualizan constantemente dicha organizacion a través de
las actividades de los sujetos”(Menéndez, 2006:111). El
GP nunca se ha pensado, ni propuesto, ni implementado

COmO un grupo terapeutico tal como se entiende en los
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espacios clinicos hegemonicos. Sin embargo, todos sus
asistentes han manifestado en uno u otro momento de
la trayectoria del mismo, haberse sentido beneficiados
por su participacion en él. En muchos casos, participar
ha permitido a las personas asistentes el vivir experien-
cias que les facilitaban el (re) apropiarse de su condicion
de ciudadanos: la participacion en Congresos o reunio-
nes, la escritura conjunta de documentos y sobre todo
la revalorizacion de la experiencia en primera persona
que han supuesto todas esas acciones. Situaciones que
sin duda, han podido motivar y fortalecer la autoestima

social de los implicados.

CONSIDERACIONES FINALES

Con el presente texto hemos buscado el aproximarnos a
una experiencia de caracter grupal que propone la par-
ticipacién como ejercicio de ciudadania, reconociendo
el status como tal de un colectivo especialmente vul-
nerable social y legalmente como es el de las personas
con trastorno mental. Dicha experiencia ha permitido
a sus integrantes la vivencia de un proceso de cambio
hacia una posicion mas activa en sus particulares proce-
sos. Cambios que han facilitado a todos los participantes
(personas con trastorno mental, familiares y profesiona-
les) resituarse en un lugar diferente del que el modelo
hegemonico de intervencion en salud, les habia podido
otorgar hasta el momento. Adoptar nuevos roles ha fa-
vorecido el aprendizaje para todos y ha provocado en la
mayoria de implicados, la ganancia y el afianzamiento de
una especial seguridad y autoestima social. Un proceso
en su conjunto que ha generado en la practica dinamicas
productoras de salud y de bienestar y, que se ha basado
en gran parte, en la implementacion de un modelo ted-
rico aportado desde el campo del analisis antropologico
aplicado a la intervencion directa con personas en situa-
ci6n de sufrimiento mental.
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