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PROLOGO.

Cuando Antonio me propuso escribir este prélogo, tuve al mo-
mento dos sensaciones muy intensas. Una fue una gran responsa-
bilidad y otra, un honor.

Aln hoy mantengo estas sensaciones Yy, espero que ante el
gran libro que tenemos entre manos, “Stop al estigma sobre la
Enfermedad Mental”, pueda transformarlas en palabras.

En cuanto al contenido de este libro, pienso que es riguroso,
con datos y explicacion de los mismos, con esos hechos que de-
finen situaciones que, como Antonio dice, hay “convicciones que
se sostienen aunque los datos no las apoyen” pero que explican
muchas veces algunos comportamientos que hacen del estigma
un hecho que esté en la sociedad, en la familia, en los profesiona-
les y en las mismas personas con enfermedad mental.

Antonio plantea soluciones para mejorary, si es posible, elimi-
nar el estigma. Pienso que su coherencia es adecuada y los princi-
pios generales de informacion y formacion que hemos aprendido
muchas familias, asi como la resolucién de problemas, nos hacen
mejorar la percepcion de las personas con enfermedad mental,
en muchos casos eliminar el estigma que hay en ellos y, ademas,
lograr evitar la discriminacion que acomparfia al mismo.

Cuando lei el libro, no pude por menos el establecer compara-
ciones, analisis y discriminar si estaba o no de acuerdo con la tesis
que se planteaba. Yo, con mi pequefia dosis como responsable a
lo largo de algunos afios del movimiento asociativo, también po-
dria hablar de algunos matices, aclaraciones o puntos de vista con
apreciaciones diferentes. Sin embargo, no creo que tenga relevan-
ciay es mejor que el lector enjuicie como el estigma discrimina a
las personas con enfermedad mental.

Lo que si me gustaria hacer es destacar algun detalle que por
su relevancia es importante constatar. Primero, el hecho de que no
siempre ponemos a la PERSONA por encima de la enfermedad.



Antonio Ramos Bernal

Por otro lado, no tenemos en cuenta lo que le pasa a esa persona
que tiene dicho problema. A mi hay una, de entre muchas cosas
que le pasan, que me gustaria destacar: el SUFRIMIENTO.

A lo largo del libro y en el capitulo dedicado a él, he visto
ejemplos ya conocidos que inducen a ese sufrimiento y otros que
me habian pasado desapercibidos. Ahora he encontrado la verda-
dera dimension de lo que siente una PERSONA con enfermedad
mental, y esa sensacion es algo que tenemos que eliminar.

Quisiera hacer referencia también al capitulo que Antonio ha
dedicado al estigma en los medios de comunicacién. Comparto
con él la opinion de que para llegar a la desestigmatizacion hay
que contar con el apoyo de los medios de comunicacion. Ellos, que
también forman parte de la sociedad, contribuyen de una manera
muy importante a la formacion de la imagen social de la enferme-
dad mental. Y si bien es cierto que nosotros, como movimiento
asociativo, tenemos que cuidarles y mantener una buena relacion,
también los periodistas deben procurarnos una especial atencion
porgue, y estoy convencido de que son conscientes de esto, sus pa-
labras, sus textos y sus imagenes tienen repercusion en la opinion
publica hasta tal punto que, en ocasiones, es inconmensurable.

No se me ha olvidado la segunda cuestion, la referente a que
para mi es un honor prologar el libro. Me parece que alguien que
supera el estigma y se pone delante de todos a plantear los pro-
blemas de su enfermedad y en particular el estigma asociado a la
misma, es alguien al que uno debe un gran respeto. Y si ademas
es un ejemplo de superacién de la enfermedad, mas aun teniendo
en cuenta los claroscuros que la misma ocasiona, me parece digno
de admiracion y alguien al que hay que, ante todo, respetar. De
ahi mi agradecimiento.

Espero que el libro sirva para despejar dudas, aclarar concep-
tos, enfrentarse a tabuies y eliminar mitos a fin de que todos enten-
damos que es una enfermedad y que, si se siguen algunos pasos
méas o menos complicados, puede recuperarse a las personas.

Un fuerte abrazo.

José Maria Sanchez Monge, presidente de FEAFES.
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I. INTRODUCCION.

*““Cuando hablamos de atencion comunitaria y comprendemos
que la sociedad es necesaria en el tratamiento de la enfermedad
mental, no tiene mucho sentido ocultar nuestra enfermedad. De
otro modo, ¢como podemos recibir ayuda de ellos?”.

Es bien conocido que los libros suponen un viaje para el lec-
tor. Tal vez nuestro origen sea la indiferencia, y tal vez, nuestro
destino sea la comprension. Lo que si es seguro es que este libro
transformaré la percepcion que una persona puede tener sobre la
enfermedad mental. No sé en qué grado, pero intuyo que esta
palabra, desconocida para muchos de nosotros, se va a convertir
en un cuerpo de conocimientos que se opondra a lo que todos
entendemos por enfermedad mental.

Parece ser que uno de los primeros problemas con los que
debe tratar un escritor es utilizar una cantidad reducida de pala-
bras para tratar temas excesivamente complejos. Este es el caso
que nos ocupa. El tema tratado en este libro podria plasmarse
en multitud de libros y, aun asi, el esfuerzo de sintesis necesario
provocaria un conocimiento imperfecto sobre este problema. Y es
que uno nunca encuentra palabras suficientes para hablar de los
sentimientos que operan en la asombrosa mente humana. A pesar
de lo expuesto, eso es lo que intentaré transmitir en este libro.

Hablar sobre una enfermedad mental concreta puede lograr-
se a través del lenguaje cientifico. De hecho, existen multitud de
manuales que hablan sobre todas y cada una de las caracteristicas
conocidas de las enfermedades mentales. Sin embargo, es muy
distinto hablar de las personas con enfermedad mental. Al hablar
de cada uno de nosotros debemos hacer un esfuerzo de abstrac-
cion de todo el conocimiento referido a la enfermedad mental y
aplicarlo a la persona especifica.

Esto se conoce como relatividad de la enfermedad mental, y
nos lleva a deducir que cada persona con enfermedad mental es
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totalmente diferente de cualquier otra, a pesar de que compartan
la misma patologia. Es sobradamente conocido que no existen
dos personas iguales. Es una tesis que no necesita demostracion
empirica. Por ello nunca podremos decir que una persona con
enfermedad mental es representativa de una enfermedad, ni que
todas las personas que comparten una enfermedad son de una
manera u otra. La enfermedad es un concepto necesario para la
ciencia, pero lo cierto es que deja de ser absoluto cuando entra en
la vida de una persona.

Sentados los fundamentos de la desigualdad que caracteri-
za a las personas, comencemos por hablar de las enfermedades.
Parece apropiado, en este momento, establecer la magnitud del
problema. Se ha demostrado por métodos estadisticos que entre
un 15 y un 20% de la poblacion de las sociedades occidentales
padece o padecera una enfermedad mental. Existen multitud de
enfermedades mentales, las mas extendidas serian: esquizofrenia,
trastorno de personalidad, trastorno bipolar, trastorno obsesivo-
compulsivo, depresién, etc.! Todas y cada una de ellas suponen
un problema realmente grave para la persona. Pero este problema
no viene referido Unicamente a las caracteristicas propias de la
enfermedad. Ademas, la sociedad que gira en torno de la persona
tiene un efecto directo sobre su bienestar.

Muchas personas me han preguntado a raiz de escuchar el tér-
mino: ¢qué es el estigma? A pesar de tratarlo detenidamente en
el libro, diré que “estigma es cuando vas en un autobds con un
compafiero y él te pregunta ¢qué enfermedad tienes? Esquizo-
frenia. jNo!, no lo digas alto a ver si nos oye alguien™. Eso es el
estigma. ElI miedo que nace en nuestra mente a que alguien sepa
que tenemos esta u otra enfermedad mental. De manera que la
persona con enfermedad mental no tiene que luchar, Gnicamente,
contra su enfermedad. Desafortunadamente, ésta ha aparecido en
su vida como algo no deseado. Sin embargo, también tenemos
que afrontar el rechazo que viene asociado al hecho de padecer
una enfermedad, lo cual es una caracteristica implicita de la en-
fermedad.

De manera que no puede hablarse inicamente de los sintomasy
efectos de la enfermedad. El tratamiento y la rehabilitacion tienen

LEl lector puede consultar el DSM-1V-TR para profundizar en todas y cada una
de las enfermedades mentales clasificadas.
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que incluir necesariamente el estigma como parte de él. jSi!, que
la persona adquiera habilidad para confrontar el estigma puede
ser tan importante como tomar la medicacion adecuada. La adhe-
rencia al tratamiento provoca una solucionabilidad que debe com-
pletarse con otras materias que influyen directamente en aspectos
fundamentales de la vida de la persona con enfermedad mental.

Y es que, el estigma, afecta directamente al rol social de la
persona. No es que simplemente queramos luchar contra una opi-
nion inadecuada o errénea. El concepto de estigma también afecta
directamente a la integracion laboral del individuo, sobre todo,
cuando se hace fuerte en la mente del empresario. Como demos-
traremos en este escrito, el estigma expande sus brazos a zonas
que afectan directamente a la felicidad del individuo.

La felicidad es algo que olvidamos cuando nos diagnostican
una enfermedad mental. Ni siquiera es percibido por los profesio-
nales como una meta que se deba alcanzar, debido sobre todo a la
gran cantidad de problemas que se les plantean. No obstante, el
estigma alimenta las fuentes de infelicidad de la persona que tiene
esta clase de patologias. Ya lo veremos en el capitulo dedicado a
examinar los sentimientos que operan en nuestra mente. Entonces
comprenderemos la importancia de esta afirmacion.

Parece que en nuestra sociedad existe un miedo manifiesto a
gue una persona con enfermedad mental se cuele en nuestras vi-
das. Se comprende que estas personas necesiten tratamiento pero
la sociedad no quiere que se haga junto a ellos. Por eso existe
rechazo en algunas comunidades a crear centros vinculados al
tratamiento de la enfermedad mental. Sin embargo, todos estos
miedos, como demostraremos, son injustificados.

He querido dividir el libro en partes que analizan el estigma
emitido y recibido por los distintos agentes que intervienen en
el problema: personas con enfermedad mental, profesionales, fa-
miliares y sociedad. De ese modo, se analiza el pensamiento de
todos ellos. Sin embargo, no he querido ser exhaustivo y utilizar
las repeticiones comunes que existen en ellos. Asi, he tratado el
problema como una suma de conocimientos, por lo que se obtiene
una vision de conjunto sobre este concepto.

Este texto también habla de sentimientos, y esto en nuestro
caso es capital, porque luchar contra el estigma es luchar por de-
fender una capacidad de sentir que todavia sigue existiendo, y
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que, con el paso del devenir propio de la enfermedad, se va ha-
ciendo cada vez mas sensible. El analisis de la experiencia de las
personas entrevistadas supone para el lector el juicio sobre el ni-
vel de dolor que puede existir en ciertas personas. Probablemente,
es el apartado méas importante de este ensayo.

En el capitulo donde analizamos la situacion de este colectivo
perseguimos el doble objetivo de hacer ver al lector la problema-
tica global que aparece con la enfermedad mental. Esto supone
analizar una serie de problemas que se retroalimentan con el es-
tigma de la sociedad. Seguimos intentando formar una vision de
conjunto sobre la persona que tiene alguna de estas patologias.
Existen multitud de estudios que analizan esta situacion. Sin em-
bargo, las reivindicaciones que se realizan parecen no encontrar
destinatario. Simplemente caen en el olvido y son enterradas bajo
montafias de papeles que no encuentran solucién.

Como demostraremos, la discriminacion es la fase final del
proceso asociado al estigma. Por ello, el capitulo que versa sobre
ella, intenta facilitar datos concretos sobre el rechazo social que
se padece. Se estudian todas las ramificaciones del mismo. De ese
modo, el lector entendera la importancia de corregir el estigma,
en el sentido de que esta correccion también tiene su efecto direc-
to sobre la discriminacion.

Los ultimos capitulos estan incluidos para orientar a personas
con enfermedad mental a comenzar el proceso de confrontacion
del estigma con que tenemos que convivir. Es mas bien una ra-
z6n para ello. Las personas con enfermedad mental que gozan de
independencia y han conseguido superar la enfermedad no deben
olvidar a todas esas personas que tendran que vivirla. De esa ma-
nera, presentamos la solidaridad como un acto necesario mas que
algo voluntario.

“Un mundo sin estigma” esta dedicado a todas estas personas
de las que reclamo accion. Llegard un dia que estudiaremos el
estigma como parte de la Historia. Sera un problema del pasado.
En definitiva es lo que se persigue con todo el proyecto que va
asociado a este libro...

14



II. CONCEPTO Y CONSIDERACIONES SOBRE EL
ESTIGMA.

“Recuerdo el primer dia que le comenté a mi profesora de
informatica que tenia esquizofrenia. Ella me dijo: «jPero no me
haras nada ¢no?! Qué susto me acabas de dar». ;Qué se supone
que debo pensar sobre esto? ¢ Por qué doy miedo a una persona
que ni siquiera me conoce?”....

I1.1. Introduccién.

El orden natural de la exposicion de este libro debe comenzar
por una descripcion etimologica de la palabra estigma. El estigma
puede definirse como una serie de atributos que caracterizan a
una persona o grupo de personas y le hacen pertenecer a una
categoria social concreta. En nuestro caso, la pertenencia a la
categoria de “personas con enfermedad mental” afiade, ademas,
una serie de connotaciones negativas que dan lugar al rechazo por
parte del grupo mas amplio de nuestra sociedad. De manera que,
este colectivo pasa por ser “inferior”? al resto de las personas que
no destacan en ninguna de las multiples categorias o grupos de
estigma que existen.

Respecto a la etimologia de la palabra estigma diremos, sim-
plemente, que fue creada por los griegos para poder sefalar a
ciertos individuos que debian considerarse peligrosos. Sucesivas
civilizaciones afiadieron sus propias creencias a la palabray en la
actualidad sigue conservando su significado original, aunque en
realidad el concepto haya evolucionado.

Lo cierto es que la palabra estigma y los grupos o categorias
que determina son realmente muy numerosos. Hay categorias con
connotaciones negativas para los delincuentes, drogadictos, dis-

2 Es evidente que existe una relacion directa entre los sentimientos de inferiori-
dad que existen en algunas personas con enfermedad mental, y el concepto de
inferioridad que la sociedad vincula a la enfermedad mental.
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capacitados (tanto fisicos como psiquicos), grupos raciales, etc.
De manera que la sociedad se “autoprotege” de las personas que
son diferentes, personas que para ellos no son “normales™.

Ya que hemos nombrado la palabra “normal” profundicemos
en ella. EI término normal, en sociologia, viene referido a la po-
sesion de una serie de atributos que se consideran comunes
a las personas que pertenecen a un grupo determinado. De
manera que anormal seria todo aquel con alguna caracteristica
que lo haga diferente y que no pueda incluirse dentro del conjunto
de atributos prefijados. En nuestro caso, el principal escollo que
encontramos para reducir el estigma sobre la enfermedad mental,
es comprender que estas personas también son normales.

Es este concepto de anormalidad lo que frena en seco las re-
laciones de las personas con enfermedad mental con el resto de
la sociedad. No obstante, no podemos considerar que todas es-
tas personas rechazadas sean iguales. Existe una variabilidad tan
grande que es dificil comprender que todas esas personas tengan
una enfermedad en comdn. Pero ya lo dijimos en la introduccién,
no es lo mismo hablar de enfermedad mental que hablar de per-
sonas con enfermedad mental. /Por qué una persona con en-
fermedad mental no es normal? En primer lugar, se tiene la
extensa creencia, y empleo este término a sabiendas, de que el
cerebro de esa persona que no es “normal” no funciona igual que
el de una persona sana. En cierto sentido, esto es cierto, pero tam-
bién es falso.

Profundicemos en esas diferencias de pensamiento. Si bien,
una persona con esquizofrenia, durante su etapa de sintomas po-
sitivos®, tiene un comportamiento que no se corresponde con el
concepto tipificado que tenemos, también es cierto que con una
medicacion adecuada, esta persona recobra esa deseada “normali-
dad” de la que hablamos. Pero ¢es que alguna vez fue anormal?
Si cada vez que alguien diverge de la media se califica como anor-
mal, entonces seria muy dificil encontrar seres humanos norma-
les. ¢ Acaso una persona con cualquier otra enfermedad no es
normal?

% En adelante escribiremos la palabra “normal” entre comillas, en ausencia de
un término mas apropiado, a sabiendas de que el término normal no es valido
para apartar a la persona con enfermedad mental del concepto de ser humano
tipificado.

# Sintomas positivos: delirios, alucinaciones, trastornos del pensamiento.
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Con frecuencia nos olvidamos de que esa persona sigue te-
niendo sentimientos. Unos sentimientos que son atacados con-
tinuamente. La verdad es que luchar contra esa idea que tiene tu
entorno de que no eres “normal” y que eres un “enfermo” es una
experiencia aterradora. Uno siente que no es querido por nadie.
Entre otras cosas porque nada tiene que ofrecer. La gente empieza
a esquivarte. Uno siente que para ellos nunca volvera a ser el mis-
mo. En la mente de la gente que rechaza a las personas con enfer-
medad mental esta bien grabada la idea de “anormalidad”. ;Qué
puede esperarse de ese enfermo? ;Cuanto tardara en cometer un
crimen? ¢ Cuanto tiempo necesitara para volver a hacer [lo mismo?
La esperanza de que esa persona, tarde o temprano, terminara co-
metiendo algun acto “anormal”, es lo que hace dafio en la mente
de la persona con enfermedad mental. Por ello, es necesario que
la persona que padece una enfermedad mental aprenda a desvin-
cularse de esta serie de convicciones.

El atributo de “anormalidad” viene reforzado por toda una
serie de estereotipos® que analizaremos en profundidad posterior-
mente. Estos sugieren diferencias claramente perceptibles. Sin
embargo, en esta exposicion general interesa nombrar algunos:
peligrosidad, crimen, violencia, impredecibilidad, etc. No pode-
mos soslayar que el concepto de “anormalidad” es necesario para
que la teoria psiquiatrica incida en estas diferencias para formar
un diagnostico. Como veremos, el verdadero problema es que
esto trasciende de este propésito necesario.

El caso es que la aceptacion de la enfermedad mental nos
coloca en un grupo gravemente estigmatizado. De ahi el fuerte
rechazo a la aceptacion de la enfermedad, y causa también de la
falta de adherencia al tratamiento. Es muy conocida la frase de
“yo no estoy loco”. Esta palabra provoca cierta conmocion en la
mente de la persona con enfermedad mental. Es un agravio para
nuestro bienestar. Sobre todo, porque cuando se repite en nuestro
interior, o cuando la oimos, no estamos seguros de que realmente
no estemos locos. Es una duda que corroe nuestro interior. ES evi-
dente que nuestra vida no discurre por la locura, sin embargo, se
necesita tiempo para luchar contra este concepto que, de nuevo,
vuelve a plantearnos si realmente somos 0 no somos “normales”.
SESTEREOTIPO: dicese de la idea hecha o concepcidn, no fundada en datos

precisos, que es aceptada por los miembros de un grupo, sobre alguna persona
(Wikipedia).
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El hecho de ser persona con enfermedad mental significa re-
chazo social. La verdad es que no somos aceptados por la amplia
sociedad. Pero aln es mas aterrador ese sentimiento de vergiienza
provocado por ese rechazo. Sentimos dolor y arrepentimiento por
ese alejamiento que notamos del entorno. Sentimos vergtienza
por tener esa enfermedad. Incluso experimentamos la vergiienza al
confesar que tenemos una enfermedad. Es facil nombrar la palabra
esquizofrenia en un libro sobre enfermedad mental, pero ¢ha pro-
bado usted a nombrarla ante una persona que acaba de conocer?

Todo lo concerniente a la enfermedad mental provoca un odio
bidireccional en la persona. La primera direccién es hacia el inte-
rior. La persona comienza, bien de manera repentina, o lentamen-
te, a odiarse a si misma. Empiezan a nacer sentimientos de arre-
pentimiento, deseo de pertenecer a la “normalidad”, de ser como
era antes de la enfermedad. Todo ello da lugar a sentimientos de-
presivos. La persona se encuentra encerrada en un mundo donde
los pensamientos y sentimientos son casi siempre negativos. La
verdad es que esa persona se encuentra en una guerra cruel. Una
guerra en la que ella se encuentra desarmada. Una guerra en la que
casi todo son enemigos.

La segunda direccion es hacia el exterior. La persona, repenti-
namente, deja de comportarse como un ser social. En la mayoria
de los casos, el alejamiento es mutuo. De manera que el circulo
social de la persona se va cerrando. Sabemos de la motivacién que
opera en la mente de la persona con enfermedad mental, ;pero qué
hay de la persona que la rechaza? Aqui es donde surge de nuevo
el estigma y la condicion de “anormalidad” forjada durante tantos
afos. El entorno de esa persona deja de alimentar su bienestar, y
tal vez de manera repentina, el placer de vivir va disminuyendo.
Las ganas de salir y disfrutar, de buscar relaciones, de entablar
conversaciones, de beber unas copas, todo va desapareciendo v,
en su lugar, se instala un conjunto de pensamientos depresivos que
destrozan la poca felicidad que en un tiempo pudo haber alcanza-
do la persona.

Es cierto que mas que “anormalidad”, en las personas que de
una manera u otra se relacionan con la enfermedad mental, surge
un pensamiento que desemboca en un término claramente des-
pectivo. Estamos hablando de la inferioridad. Pero es la misma
persona la que piensa que es inferior al resto. La eterna compara-
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cién con el estado anterior y con el resto de personas, conforman
un nucleo de defensa que repite constantemente que no somos
personas como el resto. Que somos menos. Y no es que esto sea
una idea fugaz en la mente de la persona con enfermedad mental.
Es que hay hechos ciertos y demostrables que apoyan este pensa-
miento de autoaversion®.

¢Quieren algunos ejemplos? En primer lugar, la enfermedad
mental reduce la posibilidad de encontrar trabajo de manera dras-
tica’. Y esto no solo provoca un malestar psiquico sino, tal vez,
algo peor, que es el malestar econdmico®. Practicamente no hay
recursos econdmicos para disfrutar y vivir. A esto pueden afadir-
se los propios problemas que provoca la enfermedad. Incluso po-
demos sumar a la ecuacién los problemas familiares que surgen o
que ya existian de antemano. Existe rechazo del entorno amisto-
so. Surgen problemas legales. En fin, todo un cumulo de elemen-
tos negativos que, sin demostracion alguna, podemos inferir que
afectan al propio “yo” de la persona, degradandolo y alejandolo
del bienestar propio de nuestra sociedad.

Ademas, la persona con enfermedad mental no puede come-
ter los mismos errores que parecerian indiferentes en el resto de
personas. Es cierto. Nosotros debemos andar con cuidado por-
gue nuestra conducta ya esta bajo sospecha, estamos etiqueta-
dos. Esto genera desconfianza en la persona hacia el resto. Surge
un constante cimulo de preguntas en el interior: ;Habra notado
algo? ¢ Pensara que soy raro? ;Lo he hecho bien? ¢Es esto propio
de la enfermedad o es algo normal? Si, esta serie de preguntas se
repiten con frecuencia en nuestro interior. Constantemente debe-
mos luchar contra la enfermedad y contra la sociedad que nos ha
estigmatizado. Las personas que desconocen nuestra enfermedad,
a menudo, hablan de personas con esquizofrenia como si fueran
criminales. Como si todas las personas con esa enfermedad, tar-
de o temprano, fueran culpables de algin tragico suceso. No son
conscientes del dafio que provocan. Un dafio que tal vez algun dia,

6 La autoaversion es un concepto que se utiliza para referirse al odio a si mis-
mo. Est& intimamente relacionado con el autoestigma que trataremos poste-
riormente.

" Sirvase del siguiente dato cientifico: aproximadamente el 70% de las perso-
nas con enfermedad mental estan desempleadas.

8 De hecho ambos se retroalimentan.
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