Desde su creacion en 1983, la
Confederacion FEAFES no ha ce-
jado en su empefio por mejorar
la calidad de vida de las perso-
nas con enfermedad mental y
sus familiares. Esta organiza-
cion, que agrupa a 202 entidades
y representa a mas de 40.000
personas de toda Espafia, centra
sus esfuerzos en la eliminacion
del estigma social que rodea la
enfermedad mental, y en mejorar
la atencién sociosanitaria 'y la
integracion social.

PACIENTES 10 MAYO 2008

CONFEDERACION ESPANOLA DE AGRUPACIONES DE FAMILIARES Y PERSONAS CON

25 anos de lucha contra
el estigma social

as de 600 millones de per-
M sonas en todo el mundo,
un 9,2 por ciento de la po-

blacion total, tienen una enfermedad
mental, segun datos de la Organiza-
cion Mundial de la Salud (OMS). Sélo
en Espafia hay algo mas de cuatro mi-
llones de personas. Se trata de la en-
fermedad més invalidante de la so-
ciedad actual y con mayor repercu-
sion social y familiar, y la propia OMS
estima que en el afio 2010 este tipo de
trastornos seran la segunda causa de
discapacidad en el mundo. Sin em-
bargo, la mayoria de los casos no se
conoce debido a la ausencia de un
diagnéstico correcto, a que muchas
personas lo ocultan y a que otras tan-
tas permanecen en una bolsa de ex-

clusion fuera del sistema de salud.

Son tantos los afectados que se hace
especialmente necesaria la existencia
de la Confederacion Espafiola de Agru-
paciones de Familiares y Personas con
Enfermedad Mental (FEAFES), la Gnica
entidad de &mbito estatal que repre-
senta a las personas con enfermedad
mental y sus familias en Espafa.

José Maria Sanchez Monge, presi-
dente de la entidad, lamenta “nos
gustaria llegar a mas gente, hay per-
sonas que necesitan nuestra ayuda y
si contactaran con nuestras asocia-
ciones tendrian informacion y forma-
cioén que les ayudarian a resolver mu-
chos problemas’”

Esta confederacion pretende garanti-
zar a estas personas una adecuada cali-
dad asistencial sociosanitaria, ponien-
do el énfasis en la integracion social y



ENFERMEDAD MENTAL (FEAFES)

Falta de concienciacion

A pesar de todos los
logros conseguidos por
la confederacion -reco-
nocidos con la Cruz de
Oro de la Orden Civil de
la Solidaridad del
Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales y la
Cruz de Oro del
Ministerio de Sanidad-y
pese a estar ya en el
siglo XXI, la sociedad
sigue sin estar concien-
ciada con esta enferme-
dad. "Seguimos siendo
los grandes desconoci-
dos”, lamenta José Maria
Sanchez Monge, presi-
dente de FEAFES. Hay
una inquietante falta de
conocimiento al respec-
to, la familia se angus-
tia, no entiende y no
sabe qué remedios
tomar. “Si esto lo trasla-

das a toda la sociedad el
resultado es que no
estan sensibilizados”,
afirma Monge.

Luis, un joven con tras-

torno bipolar,

lo ha sufrido en

sus propias car-

nes. Se ha cruzado

con alguna "perso-

na equivocada” a

quien le contd su
enfermedad “y dio un
paso atras como si fuese
peligroso o agresivo",
cuando todos los estu-
dios desmuestran que
una persona con enfer-
medad mental no tiene
una conducta mas agre-
siva que el resto.

Muy ligado a la elimina-
cion del estigma y de los
tabUes respecto a la
enfermedad mental esta
el papel y la influencia
de los medios de comu-
nicacion. Conscientes de
ello, FEAFES elabor6 en
2003 la Guia de Estilo
Salud Mental y Medios
de Comunicacién que
pretende concienciar,
informar, orientar y pro-
porcionar recursos a los

<

periodistas que traten la
salud mental.

Es habitual que Araceli
Carrillo, socia de FEA-
FES desde hace 18 afios,
se indigne con los
medios: “Hay un maltra-
to que no es justo con
nosotros”, lamenta.
Luis también se queja
“Nos tratan de manera

agresiva, como si fuéra-

mos peligrosos. Y
puedo asegurar que las
personas con la etique-
ta de ‘normales’ son
mucho mas agresivas”,
sentencia.

.."En FEAFES no
llegamos a todas las
personas a quienes
querriamos”

JOSE MARIA
SANCHEZ MONGE

Presidente de FEAFES

en la desaparicion del estigmay de la
condicion de minusvalia. Busca la nor-
malizacién de la enfermedad y que se
equipare con el resto de las patologias.
En concreto, segin Monge, FEAFES

pretende “aumentar la calidad de vida
de las personas con enfermedad men-
tal y sus familias, defender sus derechos
y representarlos”’

Avraceli Carrillo, de 50 afios, es una
de las 40.000 personas a las que FEA-
FES representa. Casada desde hace
30 afios con una persona con esqui-
zofrenia, destaca el apoyo que ofrece
la Confederacion y los recursos que
recibe de ésta-y no de la Administra-
cion-, “como las escuelas de familia,
los grupos de autoayuda, recursos
asistenciales y actividades”

Esta socia de FEAFES resume su
experiencia con su marido, diagnos-
ticado a los 27 afios: “Al principio es-
tdbamos desubicados. Nadie conoce
ninguna enfermedad si no se topa

LA CONFEDERACION FEAFES,
CON 25 ANOS DE HISTORIA,
REPRESENTA A MAS
DE 40.000 PERSONAS

con ella. Los sintomas eran descono-
cidos y nos asustaron. El médico nos
informé bastante poco y tardé un
tiempo en darnos un diagndstico.
Empez6 a medicarse, pero padecio
unos efectos secundarios inespera-
dos: ademas de somnolencia sufria
bastantes alteraciones. Tuvimos que
informarnos, buscar, leer y afrontarlo.
Pasamos un tiempo bastante perdi-
dos, nos costo retomar la situacion”’
Tras unos inciertos y complicados
primeros pasos, la pareja contactd
con FEAFES. Para Araceli "es funda-
mental que estas personas se dirijan
a su asociacion mas cercana. Ofrecen
informacién, apoyo, ayuda, asesora-
miento y actividades. Ademas, tene-
mos que asociarnos para poder rei-
vindicar soluciones a las carencias ...
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.- que hay en salud mental y poder
demandar respuesta a nuestras nece-
sidades”

A dia de hoy, con tratamiento, su
marido lleva una vida normalizada. A
pesar de la declaracién de incapacidad,
“hace la compra, gimnasia, cuida a su
sobrina, participa en un taller de teatro
de la asociacion, esculpe... Tener una
enfermedad no debe aislarte, hay que
aceptarlo y seguir adelante, como mi
marido’’ confiesa Araceli orgullosa.

Normalizacion

A Luis, el trastorno bipolar no le ha
impedido “tener estudios, trabajo o
coche” Es més, “en la asociacion mu-
chos creian que era voluntario por lo
bien que estaba’ Ahora tiene 29 afios
y pese a que la enfermedad se le ma-
nifestd a los 18 no se la diagnostica-
ron hasta los 23. Hoy, con el apoyo de
FEAFES y un adecuado tratamiento,
tiene una vida normalizada.

Luis solo tiene palabras de agradeci-
miento: "En FEAFES la gente entiende
lo que me pasay me dan carifio. Esto es
muy importante para salir adelante”.

La enfermedad mental tiene unas ca-
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.."Tenemos que
asociarnos para
reivindicar soluciones
a las carencias que hay
en salud mental”

ARACELI CARRILLO
Socia de FEAFES

>
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racteristicas particulares, ya que necesi-
ta una atencion integral. ¢ Qué significa?
Que la persona puede demandar cen-
tros de rehabilitacion psicosocial o la-
boral, centros de dia, pisos tutelados, mi-
niresidencias, residencias de media es-
tancia, hospitales de dia... Intervienen
multiples factores: sanitarios, sociales,
judiciales, de vivienda o educacion. “El
problema esta en aunarlos —-afirma
Monge-, que haya dispositivos y recur-
sos adecuados para que la persona
tenga los apoyos suficientes y consiga
su rehabilitacion social, laboral e incor-
poracion a la sociedad. Esa es una de
nuestros retos”’

Monge afirma que “nunca ocultamos
gue la enfermedad puede tener efectos
graves, lo que queremos es que esté
bien atendida y tratada, y tenga los apo-
yos terapéuticos adecuados’

Crecimiento imparable

25 afios han pasado desde la creacidn
de FEAFES. Espafia vivio en las déca-
das de los 60y 70 afios negros para la
enfermedad mental. A estas personas
se las ingresaba en hospitales psi-
quiatricos, que no paraban de cons-
truirse en todo el territorio nacional.
Entre 1976 y 1981 se constituyeron las
primeras asociaciones en Madrid,



Alava, Barcelona, A Corufia, Murcia,
Valencia, Tenerife y La Rioja. En 1983,
las de las provincias de Alava, Valen-
ciay Murcia crearon la Federacion Es-
tatal de Familiares de Enfermos Psi-
quicos (FEAFES). Afios mas tarde, en
1991, pas6 a denominarse confedera-
cion, debido al importante aumento
de organizaciones. Hoy, un cuarto de
siglo después, la Confederacion FEA-
FES agrupa a mas de 202 entidades,
entre asociaciones y federaciones, y
representa a mas de 40.000 personas
afectadas y sus familias.

Araceli no tiene dudas: “Si hace-
mos historia ha habido una evolucion
positiva. Hace 25 afios encerraban a

La sede de la confederacién tiene las puertas abierta

ciados y tratan a la persona con en-
fermedad mental como un despojo”

Este cuarto de siglo estd marcado
por las reivindicaciones. “Queriamos
que la atencion no fuera en los mani-
comios pero sacar a las personas con
enfermedad mental a la calle supuso
un problema’; afirma Monge, quien
recuerda que “no habia suficientes re-
cursos para atenderlas y se fueron
con sus familiares, sin apoyos ni ser-
vicios ni dispositivos, ni prevencion.
Desde entonces nuestro trabajo ha
sido concienciar a la sociedad y a los
gobiernos sobre esto”

Hay que destacar también el cambio

de actitud de la Administracién en su

:;.’Il; _* i ”

atodoaquel que esté interesado en la enfermedad menta

las personas en manicomios: era es-
pantoso. Ahora, las llevan a los cen-
tros de salud. Aun no se han creado
los recursos suficientes, pero hay una
lectura positiva”

Por su parte, Luis cree que “aunque
se ha avanzado, alin queda muchisi-
mo por hacer respecto a lo que pien-
sa la sociedad y a los cuidados que
deberiamos tener”’También censura
que “muchos no estan aln concien-

relacién con FEAFES. “Los primeros 15
afos, ni nos recibian y ahora pedimos
cita'y nos reunimos en breve”

La confederacién seguira trabajan-
do para demostrar al Gobierno que si
esta enfermedad estuviera adecuada-
mente tratada “tendrian menos gastos
como gestores y nosotros mas tran-
quilidad. Invertir 100 millones en cua-
tro afios les ahorraria 400, con la
particularidad de atender a muchas

personas adecuadamente’; asegura
Monge.

La estructura interna de FEAFES
también ha evolucionado con el tiem-
po. Nacié como un movimiento emi-
nentemente familiar, ya que las per-
sonas con enfermedad mental esta-
ban ingresadas. Hoy, el nivel de
participacion se ha equiparado y se
constituyen asociaciones Unicamente
de personas con enfermedad mental.
Para Monge, “es fruto de la rehabilita-
cion, participacién y recuperacion de
quienes reciben los tratamientos y
apoyos adecuados”

Programas

En la confederacion tienen puestos en
marcha varios programas, segun las
necesidades de cada asociado: aten-
cion domiciliaria, captacion y forma-
cion del voluntariado, escuela de fa-
milias, programa de insercién laboral,
respiro familiar y vacaciones.

Las necesidades de cada uno son
especificas: “Nosotros evaluamos,
damos o cambiamos un tratamiento
si era inadecuado, ayudamos a bus-
car lo que mas les gusta para formar-
lo e incorporarlo al mercado laboral,
o0 enviamos a rehabilitaciéon. Dos
personas pueden tener el mismo
diagnostico pero distinto tratamiento
porque cada uno es diferente’ infor-
ma Monge.

PEDRO FERNANDEZ
pfernandez@servimedia.net
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