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Enfermedad mental: impacto
en la vida.

m Reduccion de expectativa de vida ++ 10 anos.

m Se deftectan mal los problemas de salud general.
m Altas tasa de suicidio.

m Desventqja social (60-20% desempleo).

m Efectos secundarios de medicamentos (sedacion, obesidad, fr.
metabdlico, discinesia...)

m Estigmatizacion social.

EU Greenpaper on Mental Health. 2004.









Hospital Psiquiatrico Estatal en Georgia (USA)
10.000 camas en 1950




Spain 1985




REHABILITACION PSICOSOCIA

OMS / WAPR Consensus Statement 1996.
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Componentes of PSR

OMS / WAPR Consensus Statement 1996.

¢ Tratamiento de calidad.

e Orientado a la recuperacion de la vida
independiente.

e Alojamiento.

e Rehabilitacion vocacional y empleo.
e Ocio y tiempo libre, inclusion social...
e Fmpoderamiento de usuarios.

e Apoyo a familiares.
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Figure 2: WHO Service Organization Pyramid for an Optimal Mix of Services for Mental Health
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Espana 2012. Inauguracion Miniresiden



Atencion precoz:
Equipo futbol sala.




Nuevos conceptos para
el EMPLEQO.




Allanza con otfras organizaciones:
Ac’rlwsmo socml
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Jornadas Salud Mental y Trabajo Social UNED. Madrid, 2007. -
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Rehabillitacion Psicosocial: .
2016

Conceptos emergentes.

mPERSPECTIVA DE DERECHOS
HUMANOS.

mPERSPECTIVA DE RECUPERACION.



Modelo de recuperacion® B
Referencias politicas en Europa.

@
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m|ibro Verde UE 2004: Hacia una
Estrategia Europea en Salud Mental.

m Declaracion de Helsinki de Salud
Mental para Europa 2005:
(Conferencia de Ministros de

Sanidad de la Regidn Europea de
OMS).

m Pacto Europeo para la Salud Mental
y el Bienestar 2008: (Directiva 5:
Lucha contra el estigma y la
exclusion social).



Recuperacion en lo B
Declaracion de Helsinki (UE 2005).

m Suscribe Informe OMS 2001 y sus recomendaciones.

m Prioridades:
m Bienestar.

Afrontamiento de estigma y exclusion social.
Prevencion.

Q)) e Servicios efectivos y globales para usuarios y cuidadores.

EUROPE

Recuperacion.

52667

m //lll Prioridad: “Disenar e implementa servicios globales para
promocion, prevencion, cuidado, rehabilitacion y
recuperacion”.

Mental Health Declaration for Europe

Facing the Challenges, Building Solutions

m 8/ Action vii: “Cuidados y tratamientos globales en un
abanico de emplazamientos, de manera que se respeten las
preferencias personales y se proteja del abandono y del
abuso’.




LIBRO VERDE

Recovery en EU:
LIbro Verde, 2005.

ES

m Salud Mental: desafio creciente.
m 4.2: “Temas de mdxima relevancia en S. Mental’:

m |[nclusion Social.

Estigma.

Dignidad, derechos humanos, ciudadania.
Des-institucionalizacion, participacion activa y empowerment.
Defensa en los Ingresos Involuntarios.



UE Pacto Europeo poro!
-~z | SAlud Mental y Bienestar
| 2008.

mEnfermedad Mental Grave como Prioridad.
m Estigma.

m E| individuo en el centro y de manera que se evite
la estigmatizacion y la exclusion.

® Mejorar oportunidades de acceso a empleo
adecuado y a formacion.

® [nvolucrar a la gente con enfermedad mental y a
sus familias en la politica y procesos de toma de
decisiones



Referencias en Espana.

LYy — l

“Modelo de Atencion para personas con enfermedad Mental
Grave”, 2007.

Documento de Consenso. Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales.

Estrategia
en Salud Mental

el Sitoma Nasional Estrategias en Salud Mental del Sistema Nacional de
S S Salud 2006.

Ministerio de Sanidad.




e ESTRATEGIAS EN S. MENTAL -
Sistema Nacional de Salud
2006.

® Entre numerosos reconocimientos, incluye un
cambio de vision hacia le Paradigma de
recuperacion’. (Referido a la Guia AACP)

de Salud

m Asume la Recuperacion como parte de la filosofia
del Modelo Comunitario:

® Apoyo a organizaciones de usuarios y de familiares.

= Apoyo a la participacion de los usuarios en procesos de
mejora de |0s servicios.

m Se compromete con el Modelo de Rehabilitacion Psicosocial.
m Apoya cambios en la actitud de los profesionales.

® Entre muchos objetivos recomendados:
m Afrontamiento del estigma,
m Defensa en situaciones de ingreso involuntario.

m Formacion del personal en la perspectiva de la
recuperacion.



Modelo de Atencidn para
personas con enfermedad
mental severa.

® Modelo de recuperacion entre los modelos de Referencia.

m Asume algunas implicaciones del Modelo de Recuperacion:
m |ncluir “usuarios expertos” en los procesos de:
m Revisidon y mejora de servicios.
m En la formacion del personal.
m Colaboracion con organizaciones de usuarios y familias.



RECUPERACION / I
"RECOVERY":

EL CONCEPTO



Componentes of PSR

OMS / WAPR Consensus Statement 1996.

e Tratamiento de calidad (?).

e Orientado a la recuperacion de la vida
independiente.

e Alojamiento (Supported Housing).
e Rehab. vocacional y empleo. (IPS)
e QOcio y tiempo libre, inclusion social...

e Empoderamiento de usuarios: posibilidad radical
de elegir.

e Apoyo a familiares.



RECUPERACION
(RECOVERY)

Dorothea Buck speech (part1/3)

A

e /0 Yenrs of Coercion in Gerijjjan
@m‘"’nulnc Institytions, ExperienCelemm!

11 1HEPSSEPd 1 JOTYoO 1674

T T
P ) 005/932 — [IE @ (1 Tubc JR-A




Intercambio cientifico:
Entender qué es “Recuperacion”:

"RECUPERACION" NO ES "CURACION".

Es “un proceso altamente individual en que la persona deja
atras los efecto catastroficos de la enfermedad mental y
vive una vida significativa” (Farkas, Anthony)

Recuperacion es:
m Sinfomass: moderados y manejables.
m Uso adecuado de los apoyos disponibles.
m Actividad socialmente (y personalmente) significativa.
m Relaciones personales espontdneas y autonomas.



RECUPERACION
RAICES DE LA NOCION

ORIENTACION HACIA LA PERSPECTIVA DEL USUARIO.
m Testimonios de usuarios recuperados.

REORIENTACION DE LA INVESTIGACION.
m Ruptura con el pesimismo Kaeppeliniano.
m Estudios a muy largo plazo (Ciompi, Harding...)

ENFASIS EN COMO VIVIR LA VIDA, MAS QUE EN COMO CURAR LA
ENFERMEDAD.

CONSECUENCIAS:
m CONCEPTUALES.
= |[MPLICACIONES EN EL CAMBIO DE LOS SERVICICOS.

SECUENCIA:

= DESINSTITUCIONALIZACION.

m DESARROLLO DE MODELO COMUNIATRIO DE SERVICIOS.
s RECOVERY COMO CAMBIO CONCEPTUAL.




DISCAPACIDAD COMO FACTOR EN LA VIDA CON EM -

Relacion entre “sintomas” Y “discapacidad” en adolescentes.

S-Dgap

Time

Onset of prodrome Onset of psychosis

* Providing access during usually prolonged phase
when major psychosocial disability develops (Agerbo et al 2003)




Definicion “operativa”

de recuperacion. Liberman 2003

a) Remision sostenida de los sinftomas psicoticos;

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

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

d) Participacion en una amistad activa y/ o relaciones sociales con sus
companeros u otra implicacion en actividades ludicas que son

apropiadas para la edad e independientes de una supervision
profesional.



FEnRp

Recuperacion. Estudios longitudinales.

Autor

Burgholzy

(1979)
Ciompi
(1973)

Tsuang
(1979)

lowa
(1979)

Bleuler
(1972)

502

289

189

118

208

Harding, C. 1994

Duracion

(anos)

22

37

35

32

23

www.fearp.org

% Recuperacion

S57%

53%

46%

62/68%

53/66%



Conceptos de Recuperacion
basados en “experiencias’.

Farkas 2004, Borg, M., 2007.

m “Un proceso Unico y altamente personal que concierne a recuperar el
control sobre la propia vida". (Anthony ,Farkas)

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

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

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

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

= No es tanto liberarse de los sintomas como tener una posicion en la vida
significativa y razonable.
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RECUPERACION:
Implicaciones para servicios.

(Farkas 2007)

Propuestas cualitativas. (Farkas 2007)

m Orientados a personas (no a pacientes).
m Participacion de la personas (“Nothing for us without us”)

m Eleccion y auto-determinacion.
m Esperanza.

Bimportancia continua de formacidon del personal.

BParticipacion de “usuarios expertos” en
evaluacion de servicicos.




1) Involucrar a la persona.

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

m Relacion horizontal (no pater/maternalismo)
m Ocupar roles activos en |os servicios.
m Sentido de empowerment / identidad.

® “Nothing for us without us”.



2) Eleccidon, autodeterminacion.

= Posibilidad de Eleccion:
m Objetivos a largo plazo, servicios que desea...
m Elegir implica responsabilidad.
m Lo coaccion reduce la autoestima pavidson).

mE| “cumplimiento formal” no garantiza que Ila
actividad sea significativa.

B Elegir responsablemente entre posibilidades
promueve el crecimiento personal:

® Medicacion.
m Actividad, trabajo, formacion...



3) S. orientados a la persona.

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

mSe sienten danados si la infervencion
profesional carece de contacto emocional
con ellos (empatia, autenticidad).

mEntornos donde el sujeto pueda desarrollar
un rol valorado mas que en ghetos de
enfermos.



Y 4) Mantener expectativas

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

= | ainvestigacion muestra que las predicciones de los
profesionales no son mas certeras que el azar.

m Los pacientes que estan “Ymuy enfermos’” pueden dar sorpresas.
® No mantener expectativas es una promesa autocumplidora.

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

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



Recovery 2015.

m “Una perspectiva radicalmente nueva en la que de la experiencia
vivida por las personas enfermas deviene una nueva base de
conocimiento. (Farkas&Borg 2015).

Ampliamente implementada por sistemas de atencidn en: Nueva
Zelanda, Reino Unido, Irlanda y EEUU. Aproximaciones de Paises
Escaninavos y mayoria de Region Europeqg de OMS.

Nuevo rol tecnico como “asistente de la vida cotidiana”, *guia”,
“recovery coach”, para unos objetivos restringidos en el tema de la
reduccion de sintomas y la gestion de la enfermedad’.

Redescubrimiento del rol de la “relacion terapéutica” en relacion con
“empowerment”.

Tiene distinto significado para distintos operadores (paciente, familia,
meédico...) (N. Jacobson 2001)



Recovery. Nuovi paradigmi per la salute mentale (Psichiatria

psicoterapia neuroscienze) (Italiano) Tapa blanda — 18 feb 2015
de A. Maone (Redactor), B. D'Avanzo (Redactor)

Sé el primero en opinar sobre este producto

Recove ry » Ver los formatos y ediciones

Nuovi paradigmi per la salute

mentale Tapa blanda
EUR 26,50

4 Nuevo desde EUR 26,50

: crcura di
Antonio Maone
Barbara D’Avanzo

Da alcuni anni il paradigma della recovery registra una straordinaria diffusione nei linguaggi
delle politiche sanitarie, delle pratiche dei servizi e della ricerca nel campo della salute
mentale. Il volume raccoglie e integra contributi di alcuni fra i piu noti protagonisti del
movimento internazionale per la recovery e offre per la prima volta al lettore italiano una
panoramica sintetica ma esaustiva dei suoi vari aspetti. In questo approccio alla malattia

mentale il focus € centrato sulla restituzione al paziente dell'esercizio della scelta e



RECUPERACION: VISION RADICAL.
sRetdricag 50 sinftoma de un
Cambio Paradigmatico?

Mod. Clasico (MODERNIDAD) Mod. Recuperacion (POSTMODERNIDAD)

Modelo “cerrado’” de enfermedad,
cenfrado en el individuo

Diagnosticos kraeppelinianos.

Medicion, objetividad.
Modelos lineales.

Metodo cientifico.
“Cientifismo”
“Yo se lo que tu necesitas”.

Modelo de “Sistemas abiertos”.
“El nUmero minimo de personas para que
haya un “fenomeno mental” es 2.

sQué diagnosticose sDimensionalese

Significados, valores.
Modelo Bio-psico-social.
Modelos de Complejidad.

Modelo Constructivista.
Acompanamiento, subjetividad,
interaccion...

sNo hace falta conocimiento’



Nuevo paradigma:

= QUIZAS, EN EL FONDO, ES SOBRE TODO UN CAMBIO DE VALORES.

m QUIZAS: Lo que decimos es que los resultados clinicos (medidos en el
viejo paradigma) no son lo mas importante para vivir una vida
significativa (reduccion de sinfomas, reduccion de recaidas)

® QUIZAS es mas importante para la persona a veces sea seguir pudiendo
decidir, seguir siendo responsable de los actos, aunque esto pueda
significar (no es seguro) mayor inseguridad clinica...

m QUIZAS... al retirar la responsabilidad, al eliminar los riesgos de vivir,
(diagnosticar, sedar) estamos eliminando lo que hace |la vida
significativa para algunas personas (y no para otras)...






"RECOVERY PERSPECTIVE”
Aspectos controvertidos.

m Reequilibrar el poder entre profesionales y usuarios puede
crear dificultades nuevas.

= Hasta que punto podemos compartir el poder? ;Podemos
cambiar la decision sustitutiva por decision apoyada /
asistida?

m Como podemos reequilibrar la asuncion de riesgos?
Habra que disntinguir entre riesgos asumibles y riesgos
nocivose: El riesgo es parte de la vida (“Nocive risk”, Slade
2015).

m Como reequilibrar el conocimiento entre usuarios y
profesionales?
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Aportaciones de los
“Usuarios Expertos’.

WAPR BULLETIN N° 35 OCTOBER 2014

Waould Association Psychosocial Reha

ARTICLE W

Two contradictory sides of recovery and
psychosocial rehabilitation.

Peter Lehmann
Dr. Phil. h.c. Education in social pedagogy. Living in Berlin. Author and editor since 1986. In 2011, awarded
with the Order of Merit of the Federal Republic of Germany by the President of Germany.
mail@peter-lehmann.de), More at www.peter-lehmann.de/inter

together with the author of this paper. Both
presenters mention the reasons why many are fed up
with psychiatric drugs:

“The medical risks of psychiatric drugs
(deficit syndrome, metabolic syndrome, tardive
dyskinesia, increased cell death and increased
mortality rates, especially if combinations are
administered) increase steadily over the
course of taking the drugs. Receptor changes,
withdrawal-, rebound- and supersensitivity-
symptoms to all kind of psychiatric drugs, and
the customary cascades of combinations,
require significant caution in withdrawal. To

look nonchalantly the other way is usual, but
dvuac inwnt Jastin?? (I 21 ob AN14)

Peter Lehmann.

“Dact, leayn how to admini




Aportaciones de los “Usuarios
Expertos”.

Helen Glover.



Figure 1 Differences between a service plan and a personal plan (Glover, 2013

Establishing “Relevancy and Fit”

A service plan should not focus on achieving a person’s personal plan !
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A continuacid
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Pat Deegan-Common Ground
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(illl Tube J pam deegan

Me

Psychiatrist

| feel sedated

I’'m still hearing
distressing voices

| can’t think clearly
on this medicine

| feel like the meds are
controlling me

I’'m not myself when
on this medicine

You are not psychotic

You are not shouting at
your voices anymore

You are not thought
disordered

You are more in control

You have returned to baseline

Pat Deegan-Common Ground
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CommonGround Fundamentals

e How | help
myself

e Making the best
choices for my
recovery

N @

* How | advocate
for myself so
that treatment
supports my
\recovery

15:09/31:20

* What others
have done and
what my options

ars




v PDA Blog CommonGround RecoveryLibrary Toolkits Store

CommonGround is a web-based application that helps people
prepare to meet with psychiatrists or treatment teams and arrive at
the best decisions for treatment and recovery.

The Challenge

When we go for a medication appointment with the psychiatrist, there are
@ >/ . many issues that need to be discussed. However, the appointment is short,
, \ 4 often only 15-20 minutes. It can be hard to organize our thoughts, answer
e the doctor's questions, ask our own questions, speak up about our
concerns and make decisions. Sometimes we can feel more like spectators
on our care, rather than full partners in making decisions about what
treatment is right for us.

How CommonGround Works

CommonGround addresses this challenge by helping us prepare
before the appointment, so that during the appointment we are
ready to work with our doctor to find the best decisions for our
treatment and recovery.

Introductory Video
About CommonGround
Benefits

Tour

Uses

Research

Press

Pricing

. Search |



@®» ImMROC

Implementing Recovery
through Organisational Change

Home About us

The Implementing Recovery through
Organisational Change (ImMROC) programme is a
new approach to helping people with mental
health problems that aims to change how the NHS
and its partners operate so that they can focus
more on helping those people with their recovery.

LEARN MORE »

Mental Health

What is recovery?

The story so far Get involved

Mental Health Network g
NHS CONFEDERATION @

Resources

71 What is InROC?

The Implementing Recovery
through Organisational Change
(ImROC) programme is a new
approach to helping people [...]

Click here for more

What is Recovery?

Recovery is a way of living a
satisfying, hopeful and
contributing life even with the
limitations caused [...]

Click here for more

How do | get involved?

The ImMROC programme supports
local NHS and independent
mental health service providers
and [...]

Click here for more



10 desafios clave para el
cambio organizativo.

(Shepherd, Boardman, Burns 2010)

Modificar la naturaleza de la intervencion y calidad de la experiencia.
Ofrecer programas educativos y formativos completos y conducidos por los usuarios.
Fundar Escuelas de Formacion en recovery locales.

Asegurar el compromiso con los temas creando cultura y liderazgo a todos los
niveles.

Aumentar la personalizacion y la posibilidad de eleccion.
Modificar la aproximacion al modo de valorar y gestionar riesgos.
Redefinir la implicacion de los usuarios.

Modificar el uso de los recursos humanos.

Apoyar los recorridos personales de recuperacion.

Aumentar la posibilidad de contruir la propia vida “mas alla de la enfermedad”



Thank you!
Merci!

Gracias!
| <

Ricardo Guinea MD

Psychotherapist. Programs Manager. Mil S. Coop.
Delegate for Internacional Affairs FEARP.
Dep. Secretary General WAPR.

quinea@hdmadrid.org
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REHABILITACION PSICOSOCIAL Y
DERECHOS HUMANOS

Ricardo Guinea MD

Psicoterapeuta. Genente de Programas. Mil S. Coop.
Delegado Asuntos INternacionales FEARP.

Presidente WAPR 2015-18.



Derechos Humanos.

Declaracion Universal de Derechos Humanos), Asamblea General ONU, 10
Diciembre 1948.

Vasak, K.: "Human Rights: A Thirty-Year Struggle: the Sustained Efforts to give Force of
law to the Universal Declaration of Human Rights", UNESCO Courier 30:11, Paris:
United Nations Educational, Scientific, and Cultural Organization, November 1977.

® Principio de Libertad (derechos “negativos”):
m\/ida, integridad, participacion, libre
circulacion, pensamiento.
mPrincipio de Equidad (Derechos “Positivos”).
® Trabajo, seguridad social, salud, educacion.
mPrincipio de solidaridad universal.
BPaz, calidad de vida.



DDHH Y PSIQUIATRIA:
sPor quée

m La prdctica psiquidtrica es un campo donde las prdacticas con
frecuencia entdn en conflicto con derechos civiles y humanos
fundamentales.

m “Paradojicamente, algunas de las peores invasiones de DDHH
suceden en instalaciones psiquiatricas”™ (OMS)

@1 Global Mental Health 6

Human rights viclations of people with mental and
psychosocial disabilities: an unresolved global crisis

Naohe D) i icheeiFoend, Simphen Tong fegosnatn L omichsone, Sens Chireer, Syvesarfoiornig, Soomiro Patone, O Lewis,
Lowrenz Gostin, Benedein Sqooma

Natalie Drew, Michelle Funk, Stephen Tang, Jagannath Lamichhane, Elena Chavez, Sylvester Katontoka,
Soumitra Pathare, Oliver Lewis, Lawrence Gostin, Benedetto Saraceno
2011; 378: 1664—75 Published Online October 17, 2011



VIOLACIONES DE HHRR:
AMBITOS.
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Soumitra Pathare, Oliver Lewis, Lawrence Gostin, Benedetto Saraceno
2011; 378: 1664—75 Published Online October 17, 2011

= DISCRIMINACION: Restriccion de derechos civiles, culturales,
econdmicos, politicos y sociales. (Estigmal).

= CONDICIONES DE VIDA: “Abusos en servicios residenciales y
lugares de detencidn”.

= TRATAMIENTOS INADECUADOS.
= DETENCION ARBITRARIA.
m RESTRICCIONES DE CAPACIDAD LEGAL.



Convention ONU DERECHOS DE
PERSONAS CON DISCAPACIDAD
(CRPD): principios.

Convention on the Rights of Persons with Disabilities; adopted by the United Nations General Assembly on 13
December 2006.

®Dignidad. ® Temas de Género.
®No discriminacion. B Foco sobre los ninos con
®nclusidn. discapacidad (evolucion,

m Respeto a diferencias. identidad)

®gualdad de
oportunidades.

m Accesibilidad.



OMS
DDHH en Salud Mental: focos.

1. Derecho a un adecuado estandar de vida y a proteccion
social (Article 28 of the CRPD).

2. Derecho al mayor nivel posible de salud mental y fisica
(Article 25 of the CRPD).

3. Derecho al ejercicio de |a capacidad legal, a libertad y
seguridad personal (Articles 12 and 14 of the CRPD).

4. Derecho vivir libre de tortura, o trato cruel, inhumano o
degradante, castigo, explotacion, violencia o abuso.
(Articles 15 and 16 of the CRPD).

5. Derecho avida independiente y a ser incluido en la
comunidad (Article 19 of the CRPD).



Conflictos en Derechos Humanos:
Ej: Capacidad Legal.

Sardina, F; Does the Convention (CRPD) oblige to abolish laws which permit non-consensual
placement and any substitute decision-making regimes such as guardianship2. WAPR Bulletin,
n° 34, May 2014.

www.wapr.info

YA BULLETIN 1 34

WAPR DISCUSSION FORUM

WAPR DISCUSSION FORUM

WAPR e-bulletin

Does the Convention (CRPD) oblige to abolish
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Conflictos en Derechos “Negativos”.

® Desacuerdos en interpretacion del Articulo 12
CRPD.

"Como ha sido establecido en numerosas observaciones concluyentes,
el tratamiento forzoso por psiquiatras u otros profesionales de la salud
es una violacion del derecho a igualdad ante /a ley y infraccion a la
integridad de la persona. (Article 17), libertad frente a tortura (Article
15), y libertad de violencia, explotacion y abuso y explotacion. (Article

16).” Informe Mendez.

mSe propone la figura de decision apoyada
(supported decision making), frente a decision
sustitutiva (substitute decision making); ésera
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