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Resum

L’estigma que pateixen les persones amb diagnòstics de salut mental és quelcom freqüent dins l’àmbit sanitari. Entitats i campanyes de lluita contra l’estigma han centrat els seus esforços en la disminució de la discriminació en aquest àmbit. La figura de l’activista és fonamental per tal de que les pròpies persones que han experimentat aquest estigma siguin protagonistes d’aquest canvi. El nostre objectiu en aquest estudi ha estat aprofundir en l’experiència que les i els activistes contra l’estigma en salut mental tenen en participar en accions de sensibilització al context sanitari. Hem realitzat una anàlisi temàtica d’entrevistes semiestructurades a cinc activistes. S’han identificat dos blocs temàtics: Estigma i Activisme. El bloc d’Estigma consta dels temes Prejudicis, Conductes discriminatòries i Autoestigma, mentre que el bloc d’Activisme està compost pels temes Efectes positius, Estratègies i Impacte. El present estudi ens ha permès conèixer en profunditat les experiències subjectives d’estigma dins l’àmbit sanitari a través de l’experiència de les persones participants en campanyes per combatre’l i entendre per què l’activisme pot ser una estratègia beneficiosa per sensibilitzar els professionals i per al benestar i apoderament dels propis activistes.
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Abstract

Stigma suffered by people labelled with mental health diagnoses is something frequent within the healthcare context. Anti-stigma organizations and campaigns have focused their efforts on reducing discrimination in this area. The activist figure is fundamental for people who have experienced this stigma to be the protagonists of this change. Our aim in this study has been to deepen the experience that anti-stigma activists in mental health have when participating in actions to raise awareness in the healthcare context. We carried out a thematic analysis of semi-structured interviews conducted with five activists. We identified two thematic blocks: Stigma and Activism. The Stigma block consists of the themes Prejudice, Discriminatory Behaviours, and Self-Stigma, while the Activism block is composed of the themes Positive Effects, Strategies, and Impact. The present study has allowed us to have deeper knowledge of the subjective experiences of stigma in the healthcare field through the experience of participants in campaigns to combat it, and to understand why activism can be a beneficial strategy to raise awareness among professionals and for the well-being and empowerment of the activists themselves.
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INTRODUCCIÓ

La història de l’atenció a salut mental ha estat marcada per diverses lluites a favor de la dignitat de les persones afectades (Goldman i Morrissey, 1985). A mitjans del segle XIX, al Regne Unit, es duen a terme les primeres campanyes de pressió política en defensa dels drets de les persones internades en hospitals psiquiàtrics (Hervey, 1986). Més endavant, entrats al segle XX, sorgeixen els moviments d’antipsiquiatria, supervivents, consumidors i, més recentment en el nostre context cultural, en primera persona. Aquests qüestionen les pràctiques dels professionals de la salut mental. Moltes de les seves reivindicacions es transformen en polítiques públiques que donen pas als processos de desinstitucionalització psiquiàtrica i implementació de serveis comunitaris que arriben a l’Estat espanyol als anys vuitanta (Vázquez-Barquero i García, 1999). Gràcies a aquestes transformacions institucionals, i no sense dificultats, es comencen a reduir les mesures coercitives i l’hospitalització a llarg termini. Tot i així, encara avui dia l’atenció a la salut mental s’enfoca des d’una perspectiva paternalista i poc respectuosa amb les preferències i els drets de les persones usuàries (Sashidharan et al., 2019).

Paral·lelament a les tensions i transformacions de l’atenció a la salut mental es dona el desenvolupament del concepte d’estigma. El sociòleg Erving Goffman (1963) defineix l’estigma com un “atribut que és profundament desacreditador”. Tot i que Goffman no va ser el primer a parlar d’estigma, si es considera pioner en la sistematització del concepte (Link i Stuart, 2017). Des d’una perspectiva sociocognitiva, l’estigma està format per tres estructures: els estereotips, els prejudicis i la discriminació (Sheehan et al., 2017). Els estereotips fan referència a les actituds públiques. Un exemple seria el fet que molta gent pensa que “les persones diagnosticades amb trastorns mentals són perilloses”. Els prejudicis es descriuen com a reaccions emocionals que sorgeixen a partir de l’acceptació de les actituds públiques. Seguint amb l’exemple anterior, en aquest cas seria afirmar que efectivament les persones diagnosticades amb trastorns mentals són perilloses i, com a reacció a aquest pensament, sentir-se incòmode en compartir un espai amb una persona que compleixi aquesta característica. Per últim, la discriminació s’entén com el comportament resultant dels estereotips i prejudicis. L’exemple corresponent seria allunyar-se de la gent amb diagnòstics de trastorn mental (Krupchanka i Thornicroft, 2017). És a dir, l’estigma funciona al crear estereotips negatius cap els grups socials exclosos, cosa que, en segon lloc, crearà narratives socials per justificar la seva discriminació (Livingston i Boyd, 2010).

Els estereotips més comuns entorn dels trastorns mentals són la perillositat, la incompetència i la permanència (Sheehan et al., 2017). La perillositat és un dels estereotips més destacats i problemàtics en termes de discriminació. És la creença que les persones diagnosticades amb trastorns mentals són violentes i imprevisibles. Aquest estereotip és el que més influeix en la disposició a tenir persones amb diagnòstics de trastorn mental a prop (Angermeyer i Matschinger, 2005). La incompetència fa referència a la creença que les persones amb trastorns mentals no són capaces de viure una vida independent (Sheehan et al., 2017). Aquest aspecte es veu reflectit a l’àmbit laboral, on sovint es generen comentaris despectius envers les habilitats d’aquestes persones (Jenkins i Carpenter-Song, 2009). Per últim, la permanència es refereix a la visió que es té que els trastorns mentals són severs i crònics (Hayward i Bright, 1997). En conseqüència, això pot condicionar els suports que reben les persones que es considera tenen un problema “crònic”, disminuint el seu potencial per desenvolupar un projecte de vida autònom.

Seguint la tradició de Goffman, es distingeixen tres nivells interactius dins de l’estigma en salut mental: l’institucional o estructural, l’interpersonal o social i l’individual o personal (Livingston i Boyd, 2010). L’estigma estructural o institucional fa referència a les regles, polítiques i procediments d’entitats públiques i privades en posicions de poder que restringeixen els drets i les oportunitats de les persones diagnosticades amb trastorns mentals. L’estigma social, també conegut com a estigma públic, descriu el fenomen de la creació d’estereotips que actuen contra un grup estigmatitzat (Corrigan et al., 2005). D’aquesta manera, l’estigma públic es converteix en la barrera més gran per la participació social de les persones diagnosticades d’algun trastorn mental (Rubio-Valera et al., 2016). Per últim, l’estigma individual o personal és el que es dona des de la perspectiva de la mateixa persona (Gerlinger et al., 2013). L’estigma personal inclou l’estigma experimentat, el percebut i l’internalitzat: L’estigma experimentat es defineix com l’experiència de discriminació real que rep la persona afectada (Gerlinger et al., 2013). L’estigma percebut fa referència a la percepció subjectiva de ser menyspreat i marginat (Link et al., 2001). Per últim, l’estigma internalitzat, conegut com a autoestigma, és l’acceptació de l’estigma social (Corrigan i Watson, 2002). Aquest és un procés subjectiu en el qual les persones reben els estereotips creats per la societat, preveuen el rebuig, consideren que els estereotips són rellevants i es veuen com a membres devaluats (Corrigan et al., 2005; Livingston i Boyd, 2010).

    Per tal de combatre l’estigma, diversos moviments socials i institucions han començat a implementar campanyes utilitzant estratègies com la promoció del contacte social i intervencions educatives dirigides a públics generals o específics (Gaebel et al., 2017). A l’Estat espanyol existeixen diverses iniciatives promogudes per diferents tipus d’entitats. Als centenars d’iniciatives dutes a terme per associacions locals, de vegades coordinades per federacions en primera persona com ara En Primera Persona a Andalusia i Veus a Catalunya, o la Confederació Salut Mental Espanya, hereva del moviment de familiars, s’uneixen la càtedra contra l’estigma de la Universitat Complutense i dues campanyes amb el suport de governs autonòmics: “1 de cada 4” a Andalusia, nom de la qual fa referència el fet que el 25% de la població mundial afrontarà un trastorn mental durant la seva vida; i “Obertament”, l’associació catalana de lluita contra l’estigma i la discriminació en salut mental. Després de diverses campanyes enfocades al públic en general (Aznar-Lou et al., 2015), Obertament ha començat a dur a terme intervencions centrades en actors clau, com ara estudiants (Andrés-Rodríguez et al., 2017), professionals socials (Rubio-Valera et al., 2018) o professionals de la salut (Eiroa-Orosa et al., 2021). En el present estudi ens centrarem en les intervencions dirigides a aquests últims.

Tot i semblar paradoxal, les i els professionals de la salut i, específicament, de la salut mental, són un grup que desenvolupa conductes discriminatòries envers les persones diagnosticades amb trastorns mentals de forma similar a la resta de la població (Henderson et al., 2014; Schulze, 2007). Un dels estudis observacionals de més mostra dut a terme fins al moment (Corker et al., 2013), va trobar que, amb petites variacions temporals, entorn del 90 % de les persones que utilitzaven els serveis de salut mental a Anglaterra havien experimentat almenys un episodi de discriminació per part dels professionals de la salut que les atenien. La percepció sobre la salut mental que té el personal sanitari és un dels determinants del tracte que rebran les persones usuàries (Obertament, 2016). D’aquesta manera, la percepció dels professionals vers les persones amb un trastorn mental afectarà les actituds cap al respecte dels drets de les persones usuàries (Eiroa-Orosa i Limiñana-Bravo, 2019) i, per tant, la qualitat de l’atenció rebuda (Corrigan, 2004).

Com en el cas de la població general, les conductes discriminatòries dels professionals de la salut mental deriven de estereotips com ara els de perillositat, incompetència i permanència. La coerció que s’executa en certs dispositius de salut mental es recolza en l’estereotip de perillositat (Large et al., 2008). L’estereotip d’incompetència dona pas a actituds paternalistes, definides com la interferència en la llibertat d’acció d’una persona, justificada per raons que es refereixen al seu benestar o interessos (Ramos Montes, 2021). Això justifica la presa de decisions sense la participació de la pròpia persona, que tendeix a ser tractada de manera infantilitzant. Finalment, l’estereotip de permanència justifica l’ús de psicofàrmacs de manera crònica o l’existència de dispositius de llarga estada sense un enfocament cap a la recuperació d’un projecte de vida significatiu. D’altra banda, la visió reduccionista dels problemes de salut mental per part dels professionals de la salut somàtica porta a errors, com ara l’anomenat eclipsi diagnòstic, que consisteix interpretar els símptomes del malestar físic com a conseqüència del trastorn mental (Nash, 2013). Aquest fenomen pot tenir conseqüències molt greus, ja que es poden ignorar símptomes de malalties potencialment mortals.

El present estudi

Les línies de treball d’Obertament es dissenyen i duen a terme amb el co-lideratge d’activistes, persones que experimenten o han experimentat un problema de salut mental i posen en valor les seves vivències realitzant activitats de conscienciació contra l’estigma. En les sessions de conscienciació desenvolupades pels activistes es parla del concepte d’estigma i dels prejudicis que hi ha entorn la salut mental. També s’introdueix una història de vida on s'expressen experiències de discriminació i autoestigma. Abans de començar a participar en aquest tipus de sessions, des d’Obertament s’ofereixen activitats formatives per tal de conèixer estratègies d’activisme. En aquest espai és on cadascú desenvolupa la seva història de vida.

El present estudi pretén analitzar l’experiència de les i els activistes d’Obertament que han dut a terme accions d’activisme dins l’àmbit sanitari. S’ha escollit aquesta associació coincidint amb els seus valors i objectius de lluita a favor de la dignitat de les persones, així com per donar visibilitat a una línia de treball especialment complexa alhora que necessària. D’altra banda, segons el nostre coneixement, encara que hi ha evidència de l’efectivitat de les intervencions contra l’estigma portades a terme en aquest àmbit (Lien et al., 2021), no existeix literatura que explori l’experiència subjectiva de les persones que porten a terme les accions. Per tant, l’objectiu d’aquest estudi és conèixer l’experiència subjectiva de les i els activistes d’Obertament involucrats en la línia de treball de lluita contra l’estigma a l’àmbit sanitari. Es proposa recollir experiències relacionades amb les experiències viscudes d’estigma i de lluita contra aquest a través de l’activisme.

METODOLOGIA

Per dur a terme aquest estudi, s’ha contactat amb 5 activistes d’Obertament amb l’objectiu de fer entrevistes semiestructurades a cada un d’elles i ells. Totes les persones entrevistades han tingut experiència d’activisme dins l’àmbit sanitari. Addicionalment, algunes també han tingut l’ocasió de dur a terme intervencions de conscienciació en àmbits educatius o en mitjans de comunicació.

Les preguntes de les entrevistes se centraven en les activitats de conscienciació realitzades dins del context sanitari, així com en la seva vivència duent a terme aquesta tasca i les expectatives de canvi gràcies al seu activisme. Com es pot observar a l’apartat de resultats i discussió, per la dinàmica de la mateixa entrevista, les converses han derivat moltes vegades en aspectes que tenen a veure amb la naturalesa de l’estigma com a fenomen social.

També creiem que és important reflexionar sobre la posició investigadora de l’autora i l’autor del treball. El primer autor del treball, a banda d’un rol acadèmic, ha exercit rols d’activista contra l’estigma a l’associació Obertament. En el cas de la segona autora, estudiant sense experiència prèvia d’activisme en aquest àmbit, va poder aprofitar les connexions del primer autor per fer les entrevistes i la seva supervisió per fer l’anàlisi. Per això, encara que la posició axiològica dels dos autors és de compromís amb la causa contra l’estigma, el repartiment de tasques va facilitar que les i els activistes entrevistats expliquessin la seva història a algú que no forma part del cercle habitual d’activisme.

Totes les i els activistes entrevistats van signar consentiment informat. Les entrevistes van estar gravades amb un dispositiu mòbil i posteriorment transcrites a excepció d’una participant, que va preferir contestar les preguntes per correu electrònic. Un cop transcrits s’han afegit els textos a una base de dades en un programari específic d’anàlisi qualitativa (ATLAS.ti).

Per tal d’analitzar les dades s’ha pres la decisió de fer una anàlisi temàtica segons la proposta metodològica de Virginia Braun i Victoria Clarke (2006). L’anàlisi temàtica ens permet generar patrons comuns a través d’identificar i analitzar les dades. Aquests patrons els anomenarem temes. Un dels grans avantatges d’aquest mètode analític qualitatiu és la seva flexibilitat i facilitat d’aplicació per part d’estudiants.

Les fases seguides per dur a terme l’anàlisi van ser les següents:


	Familiaritzar-se amb les dades: Transcripció d’entrevistes, anotació d’idees inicials.

	Generar codis inicials: Codificació de fragments amb interès segons els nostres objectius.

	Buscar temes: Es contrasten codis i se’n considera la inclusió en un tema.

	Revisar els temes: Es verifica que els temes funcionen en relació amb el codificat extractes i tot el conjunt de dades.

	Definir i anomenar els temes: Es comprova que hi ha una coherència dins de cada tema, se’ls dona un nom i se’ls defineix.

	Escriure l’informe de resultats: Se seleccionen fragments representatius com a exemples de cada tema. Es relaciona tota l’anàlisi amb la literatura consultada.



RESULTATS I DISCUSSIÓ

S’han identificat dos blocs temàtics generals: Estigma i Activisme. Cada bloc ha estat organitzat en temes que alhora són el resultat d’agrupar diversos codis de forma no excloent, de manera que un codi pot pertànyer a diversos temes (veure apèndix A). Per a una informació detallada sobre cada tema incloent freqüències i exemples consulteu l'apèndix B.

Pel que fa al bloc d’Estigma, els temes creats són: Estereotips i Prejudicis, Conductes discriminatòries i Autoestigma. Pel que fa al bloc d’Activisme, els temes creats són: Efectes positius, Estratègies i Impacte. S’ha trobat convenient dividir alguns temes en subtemes, ja que les diferents persones participants han especificat Conductes discriminatòries, Efectes positius i Estratègies concretes.

A continuació es mostren les definicions dels temes i subtemes anomenats juntament amb les discussions de cada apartat.

Estigma

Aquest bloc coincideix conceptualment amb les estructures del model sòcio-cognitiu (Sheehan et al., 2017). Mentre que els estereotips i prejudicis s’han agrupat en un sol tema, el component de Conductes discriminatòries s’ha dividit en dos subtemes: mirada vertical i eclipsi diagnòstic.

Estereotips i Prejudicis

Aquest tema fa referència, des de la percepció de les i els activistes, a les creences, actituds i reaccions de la societat entorn de les persones diagnosticades amb un trastorn mental. El tema engloba tant les actituds públiques com les reaccions emocionals. Per exemple, l’estereotip de perillositat (Corrigan et al., 2005; Sheehan et al., 2017) formaria part de les actituds públiques.

Un dia vaig anar a un sopar i la gent anava disfressada. Vaig veure un noi que anava amb un uniforme, un fuet i una màscara. Deia que anava de pacient de manicomi [sic]. Es que fa una associació molt clara amb estar boig, ser un assassí [sic]. És el que diem, si tu mires les estadístiques veus que no som més violents que la resta, normalment ens provoquen violència a nosaltres. (Entrevistat 3, entrevista personal, novembre de 2018)

En el context dels mitjans de comunicació, els i les activistes perceben que l’estigma produït a aquest nivell dificulta molt la seva feina, ja que, l’abast dels missatges és molt difícil de neutralitzar malgrat el treball continuat de les entitats.

La gent veu les sèries d’assassinats i tal i clar, “el loco”. És una imatge molt negativa i això no és el que es trobaran a la realitat. (Entrevistat 3, entrevista personal, novembre de 2018)

Els prejudicis derivats, com sentir-se menys segur com a professional en certs dispositius, serien la reacció emocional resultant de l’acord amb aquest fet (Sheehan et al., 2017). Com veurem al següent subtema, entre totes dues es podria donar peu a desenvolupar conductes discriminatòries incloent paternalisme i coerció.

Conductes discriminatòries

Inclou dos subtemes relacionats amb conductes que han rebut o detectat les i els activistes participants. En primer lloc, la Mirada Vertical fa referència al desequilibri de poder i, per tant, a vulneracions de drets relacionades amb el paternalisme i la coerció (Ramos Montes, 2021; Schulze, 2007).

És mostrar l’autoritat i aquí faràs el que nosaltres et diguem i et prendràs la pastilleta sense donar problemes perquè sinó… (Entrevistada 5, entrevista personal, desembre de 2018)

Y el Tribunal Médico ‘sentenció que estoy incapacitada para todo’…hace ya años. [sic] (Entrevistada 2, entrevista personal, novembre de 2018)

A mi m’han amenaçat. De dir si no et prens la medicació, què vols, que et tornem a lligar? (Entrevistada 5, entrevista personal, desembre de 2018)

Per altra banda, apareixen testimonis que coincideixen amb la definició del concepte d’Eclipsi diagnòstic, que assenyalen la persistència d’aquest tipus de conductes discriminatòries ja detectades en estudis anteriors realitzats amb població usuària de serveis sanitaris a Catalunya (Obertament, 2016).

Expliquem que una persona que ha tingut problemes amb el braç, per exemple, ha volgut jugar amb els nens i s’ha fet mal. Vol que la metge li faci cas i potser el metge diu, aquest ja està començant a tenir algun símptoma i no se’l pren seriosament i no li fan una simple radiografia per comprovar que és veritat. (Entrevistat 3, entrevista personal, novembre de 2018)

Si el metge de capçalera veu que la persona té un trastorn obsessiu i veu que “algo” [sic] li ve per una cosa orgànica, física, que en principi no té res a veure, però li pot atribuir al trastorn. (Entrevistat 4, entrevista personal, desembre de 2018)

Autoestigma

En tots els casos les persones participants han esmentat algun moment el concepte d’Autoestigma (Livingston i Boyd, 2010). Aquest concepte es troba situat dins del concepte d’estigma personal (Gerlinger et al., 2013), i, per tant, es refereix a l’autoimatge de les i els mateixos activistes. Engloba idees reflectides a codis com la inseguretat, la soledat, el dolor i l’auto-culpa, causades per l’acceptació de l’estigma social i els prejudicis dels professionals. Aquests sentiments porten a desenvolupar conductes com amagar el diagnòstic o la dificultat per demanar ajuda (Corrigan et al., 2014).

No te imaginas la de años que me he estado auto culpando de estar mal y de no rendir o no llegar donde sí llegaba antes. (Entrevistada 2, entrevista personal, novembre de 2018)

És veritat que a la feina has de callar, no dir res. (Entrevistat 3, entrevista personal, desembre de 2018)

Activisme

Efectes positius

Fa referència als sentiments positius que provoca l’activisme sobre les persones participants. Inclou els subtemes Benestar i Apoderament. El subtema Benestar inclou codis que reflecteixen un estat de satisfacció i plenitud.

Y ese momento llega y entonces decides empezar a enfrentarte a tus propios demonios, porque sabes que así puedes ayudar a otros y a ti mismo también. (Entrevistada 2, entrevista personal, novembre de 2018)

Les i els activistes expliquen que fer accions ha augmentat la seva autoestima i sentiment d’utilitat.

Em fa sentir molt útil, però útil en la societat, a la vida. (Entrevistada 5, entrevista personal, desembre de 2018)

Totes han mostrat estar molt satisfetes amb la seva tasca com a activistes. Cal destacar el codi Utilitat dins del tema Benestar, ja que totes les persones participants n’han fet referència en algun moment de l’entrevista. Per altra banda, també hi apareix el suport. Expliquen que gràcies a Obertament han conegut a persones en situacions similars i trobar en elles un suport sòlid. D’aquesta manera han pogut compartir les seves experiències i sentir-se més acompanyats.

Es parla perquè aquesta gent tingui un exemple d’algú que s’ha recuperat, gent que està una mica perduda, inquieta i tal, que tinguin una miqueta més de perspectiva i que sàpiguen que després, quan surtin, poden buscar ajuda, que no estan tant sols. (Entrevistat 3, entrevista personal, novembre de 2018)

Alhora, el subtema Apoderament inclou codis que reflecteixen sensacions de creixement personal i de presa de responsabilitats.

La majoria te’ls emportes a la butxaca. De la majoria de reptes he sortit relativament vencedora. Relativament. (Entrevistada 5, entrevista personal, desembre de 2018)

Benestar i Apoderament estan estretament relacionats. L’aspecte de la presa de responsabilitat (inclòs en la definició del subtema Apoderament) s’ha considerat un punt distintiu. Creiem que el fet de que aquest tema tingui un percentatge elevat de presència i que els dos subtemes facin referència a emocions positives és una mostra de la satisfacció les i els activistes dins de la seva activitat de lluita contra l’estigma. De fet, estudis anteriors duts a terme amb activistes d’Obertament en formació (Eiroa-Orosa i Lomascolo, 2018) ja han relacionat aquestes activitats amb un augment del benestar, especialment en persones amb alts nivells d’autoestigma previs.

Estratègies

Les i els participants expliquen i assenyalen un ventall ben ampli d’estratègies que fan servir a l’hora de dur a terme les activitats de sensibilització. Estratègies com els jocs de rols, el tacte, la mirada horitzontal, la naturalitat i el donar peu a debats autocrítics són les més destacades pels activistes entrevistats que destaquen també la necessitat de fer-ho en sinergia amb els professionals que les reben.

El que s’ha de fer és amb ma esquerra també, perquè el que es van explicant són fets i testimonis, algú que ha patit algun prejudici, explicar històries concretes i arriba un moment que pels professionals sembla que vagis allà a dir que ho fan malament d’alguna manera i es van posant a la defensiva. (Entrevistat 4, entrevista personal, desembre de 2018)

L’estratègia de la qual han parlat totes les i els activistes com quelcom molt positiu ha estat la Primera persona. Per això, s’ha cregut convenient destacar-ho de la resta d’estratègies formant un subtema propi. El testimoni en primera persona el fan a partir del que tots ells anomenen història de vida.

El què he après i se’ns repeteix molt és que el testimoni en primera persona, la història de vida, és la millor eina per connectar amb la gent i poder començar així a sensibilitzar-los.

Y las primeras personas somos el empuje y el motor, que han de ser constantes, para transformar esta crisálida en una hermosa mariposa. (Entrevistada 2, entrevista personal, novembre de 2018)

Aquesta estratègia no és cap novetat dins la lluita per la visibilitat i reivindicació de drets. Des d’anys enrere, és la mateixa que han dut i estan duent a terme molts altres col·lectius com els de lluita feminista o el moviment LGTBI (Renn, 2007). Un dels leitmotivs d’Obertament és que l’impacte de les intervencions es multiplica si són dutes a terme per les mateixes persones que han experimentat les situacions estigmatitzants (Obertament, 2013). Això atorga més legitimitat i credibilitat. A més, es relaciona amb un procés d’apoderament para la persona implicada.

Impacte

L’objectiu real d’aquesta tasca de sensibilització és generar un canvi de mentalitat. Seguint en la línia del treball, es vol destacar l’impacte de l’activista que actua davant els professionals de la salut mental. Pel que fa a les sessions de sensibilització, les i els activistes expliquen que es troben davant una gran diversitat de rebudes que varien d’una total sintonia a una justificació del sistema basada sobretot en creure que allò que expliquen són episodis excepcionals que no representen la pràctica assistencial diària. Per altra banda, es discuteix el fet d’assistir de forma voluntària o obligada. En molts casos, els centres accedeixen de forma voluntària a rebre aquestes sessions però obliguen als professionals a participar-hi la qual cosa genera escepticisme. Tot i així, destaquen que també hi ha molts professionals interessats en formar part d’aquest canvi: busquen formes per millorar l’atenció a la salut mental des d’una perspectiva tant personal com estructural.

Hi ha molta gent amb ganes de fer-ho diferent, de ser més humanitari, més horitzontal, més respectuós i tenir més en compte la opinió i el sentiment dels seus pacients. (Entrevistada 5, entrevista personal, desembre de 2018)

Tuve una muy grata sensación de que la salud mental sí tiene una gran esperanza de mejora porque todos estos profesionales acogieron mi historia de vida, y a mí misma, con mucho respeto y hasta con afecto. (Entrevistada 2, entrevista personal, novembre de 2018)

Troben positiu que entre professionals s’hi pugui generar una debat autocrític per començar a qüestionar el funcionament quotidià als dispositius. A més a més, una participant posa èmfasi en que cal fer un canvi en tot el sistema.

Hem d’implicar a polítics, hem d’implicar a les estructures més jeràrquiques perquè no podem fer que depengui només de la bona fe de quatre persones. (Entrevistada 5, entrevista personal, desembre de 2018)

Això connecta amb els resultats d’avaluacions d’intervencions de foment del model de Recuperacióen què s’evidencia que el canvi en les creences, les actituds i les conductes del personal ha d’anar de la ma i ha d’estar reforçat per les entitats proveïdores i l’administració pública (Eiroa-Orosa i García-Mieres, 2019).

CONCLUSIÓ

En aquest estudi hem tingut l’oportunitat d’analitzar l’estructura temàtica dels testimonis de cinc activistes que participen en el projecte de lluita contra l’estigma en l’àmbit sanitari de l’associació Obertament. A través de la nostra anàlisi, hem pogut posar en context les estructures enunciades pel model sociocognitiu de l’estigma. A l’àmbit sanitari es posen en joc bona part dels prejudicis presents en altres contextos com ara les percepcions de perillositat, incompetència i permanència. Aquests estereotips es tradueixen en prejudicis sobre el comportament de les persones diagnosticades de trastorns mentals que alhora es reflecteixen en conductes discriminatòries per part dels professionals que adopten una posició vertical sobre les persones usuàries. Aquestes actituds reforcen l’autoestigma de les persones afectades. Dins d’aquest context emergeix l’activisme d’Obertament. Les i els activistes són persones que intervenen a través de la pròpia experiència per lluitar contra l’estigma en salut mental intentant modificar els estereotips cap a les persones diagnosticades amb trastorns mentals. Les activitats d’activisme els generen sentiments de benestar i els apodera, contribuint a la reducció del seu autoestigma.

Una de les limitacions d’aquest estudi és la quantitat de participants entrevistats. Es tracta d’una mostra molt petita encara que representativa en termes proporcionals dels i les activistes d’Obertament involucrades en activitats de sensibilització a l’àmbit sanitari. De fet, una de les persones entrevistades va ser incorporada a l’equip d’Obertament per dur a terme intervencions a l’àmbit sanitari de manera continuada i sotmesa a avaluació (Eiroa-Orosa et al., 2021). Tot i això, encara que les persones entrevistades conformin un grup representatiu tant per la seva experiència com per la proporció que representen dins del total d’activistes que han desenvolupat activitats en l’àmbit sanitari, és probable que entrevistar més activistes ens hagués permès assolir un major nivell de saturació teòrica (Saunders et al., 2018) i, per tant, més solidesa en la comprensió de l’experiència d’activisme en aquest context. Tot i així, considerem que, dins dels recursos disponibles per dur a terme aquest tipus d’accions de recerca, hem estat capaços d’elaborar una estructura temàtica coherent que il·lustra l’experiència subjectiva de les persones que duen a terme aquest tipus d’activisme.

Futures línies de treball poden explorar les experiències subjectives de les i els activistes en altres àmbits com el laboral o l’educatiu i, fins i tot, d’activistes amb experiències en múltiples àmbits. Aquest tipus d’iniciatives podrien il·lustrar estratègies que permetin millorar l’experiència d’activisme de persones que comencen la seva trajectòria.

Podem concloure que, encara que l’estigma cap a les persones amb diagnòstics de trastorn mental és una realitat que dificulta la recuperació, l’activisme ofereix eines útils per a la resiliència i la transformació social. En aquest sentit, l’activisme compleix una doble funció. Per una banda busca trencar alguns estereotips arrelats en els professionals de la salut mental per tal de prevenir conductes discriminatòries. Per altra banda, en relació amb la pròpia experiència subjectiva de les i els activistes, ofereix un espai col·lectiu de comprensió, suport i acció que pot ajudar a superar l’autoestigma.

APÈNDIX A. DEFINICIÓ DELS CODIS I CLASSIFICACIÓ EN SUBTEMES, TEMES I BLOCS





	BLOC

Tema

Subtema

Codis

	Definició






	ESTIGMA

	 




	Estereotips i Prejudicis

	 




	Violents

	Situacions concretes en les quals s’han sentit identificats com a violents.




	Imatge salut mental

	Percepció que hi ha una imatge de la salut mental no compartida entre tots els agents involucrats.




	Excepcionalitat

	Creença dels professionals de la salut mental que les situacions de discriminació que l’activista explica són situacions excepcionals.




	Boig

	Situacions concretes en les quals se’ls ha identificat com a persones boges.




	Invisibilitat

	Percepció que els problemes de salut mental són menys legítims en ser menys visibles que els somàtics




	Mitjans de comunicació

	Presència d’estereotips cap a les persones amb diagnòstics de trastorn mental als mitjans de comunicació




	Conductes discriminatòries

	 




	Mirada vertical

	 




	Vulneració de drets

	Vulneració dels drets de les persones per part dels professionals.




	Desapoderament

	Impedir el desenvolupament d’un projecte de vida autònom




	Incapacitació

	Sentència del tribunal mèdic en que incapaciten la persona per treballar.




	Amenaces

	Amenaces concretes que han rebut per part dels professionals




	Paternalisme

	Conducta de sobreprotecció per part dels professionals o familiars




	Maternitat

	Recomanació, per part dels professionals de no exercir la maternitat.




	Vocabulari despectiu

	Vocabulari que s’utilitza a la societat envers els trastorns mentals sense ser conscients del que pot perjudicar.




	Tracte incorrecte

	Fragments en què els activistes expliciten que el tracte per part dels professionals no és adequat.




	Contenció mecànica

	Situacions en les quals els professionals lliguen a la persona usuària.




	Eclipsi diagnòstic

Eclipsi diagnòstic

	Situacions en les quals s’ha interpretat símptomes de malestar físic com a conseqüència del trastorn mental sense cap altra indagació.




	Autoestigma

	 




	Vergonya i soledat

	Assumir que la pèrdua de relacions és una conseqüència inevitable del diagnòstic.




	Dificultat per demanar ajuda

	Problema per demanar ajuda a causa dels prejudicis que es té.




	Dolor

	Angoixa i patiment que provoca la recepció d’un diagnòstic.




	Auto Culpa

	Culpar-se per estar malament i no arribar als objectius establerts.




	Amagar

	Ocultar el diagnòstic. Tant a la feina com a la família i amics.




	Inseguretat

	Preocupació, por, passar-ho malament en començar a fer d’activistes.




	ACTIVISME

	 




	Efectes positius

	 




	Benestar

	 




	Referents

	Sentiment de servir com a referència per altres persones en situacions semblants.




	Comprensió

	Sentiment de ser entès pels companys activistes.




	Estabilitat

	Trobar-se bé, tenir el control de si mateix per poder desenvolupar bé la tasca d’activista.




	Autoestima

	Reforçar els sentiments positius cap a si mateixos.




	Seguretat

	Sentir-se segur davant la tasca de sensibilització.




	Força

	Energia al agafar responsabilitats i lluitar pels propis drets.




	Enfrontament

	Sentiment de lluita contra les pròpies pors.




	Confiança

	Confiança en un mateix derivada de la tasca de sensibilització exercida.




	Auto Coneixença

	Conèixer-se més gràcies a l’elaboració de la història de vida i les experiències viscudes.




	Orgull

	Sentir-se content i orgullós de la tasca realitzada.




	Utilitat

	Sentir-se útil per un mateix i per la societat d’estar contribuint en el canvi de mentalitat.




	Visibilitat

	Sortir a donar la cara per tal de ser vistos.




	Suport

	Trobar suport en altres activistes i companys que han passat per situacions semblants.




	Treure’s Auto Culpa

	Adonar-se’n de que no s’és culpable del propi diagnòstic.




	Confidències

	Compartir experiències amb altres companys durant les formacions per activistes o els GAM.




	Eficàcia

	Sentiment d’estar convencent als professionals d’allò que s’explica.




	Apoderament




	Auto Coneixença

	Conèixer-se més gràcies a l’elaboració de la història de vida i les experiències viscudes.




	Referents

	Sentiment d’estar convencent als professionals d’allò que s’explica.




	Eficàcia

	Sentiment d’estar convencent als professionals d’allò que s’explica.




	Autoestima

	Reforçar els sentiments positius cap a si mateixos.




	Primera persona

	Parlar de la pròpia experiència.




	Formadors

	Sentir-se identificat amb un rol de formador en lloc de persona diagnosticada o usuària de serveis.




	Exposar privacitat

	Sentir-se segur estant exposant situacions íntimes davant del públic al qual es dirigeix la sessió.




	Donar la cara

	Atrevir-se a donar la cara i mostrar-se davant de persones amb prejudicis.




	Experiència personal

	Sentir que compartir l´experiència té un efecte en la reducció de l´estigma entre el personal sanitari.




	Estratègies




	Normalitzar

	Parlar de Salut Mental amb total normalitat.




	Trobar terme mitjà

	Adaptar-se al públic segons les necessitats d’aquest.




	Arribar a tothom

	Arribar a professionals que no tenen clar què és l’estigma i l’existència d’aquest, perquè moltes vegades aquests són els que no assisteixen a les sessions.




	Reivindicar drets

	Reivindicar els drets de les persones amb problemes de Salut Mental




	Role playing

	Dinàmica en la qual el públic desenvolupa el rol del professional i de la persona usuària per tal de posar-se a la seva pell.




	Formació continuada

	Fet de, com a activista, estar ben format i actualitzat.




	Noves perspectives

	Obrir al públic a considerar noves visions a través de les explicacions de conceptes i experiències.




	Canvi en les percepcions

	Provocar un canvi en la percepció que hi ha sobre la salut mental.




	Canvi en el sistema

	Implicar tot el sistema (polítics, estructures jeràrquiques) en el canvi.




	Centrar-se en la recuperació

	Parlar del procés de recuperació per davant del patiment.




	Definició Salut Mental

	Demanar que els professionals defineixin el terme salut mental per tal d’observar des de quin punt es parteix.




	Història de vida

	Explicar la pròpia experiència.




	Mirada horitzontal

	Posició dels professionals davant les persones usuàries, les quals tenen més en compte la primera persona. Correspondria a allunyar-se de la mirada assistencialista.




	Formació Obertament

	Formacions proporcionades per Obertament per tal de formar en activisme.




	Debat entre professionals

	Crear debat entre els professionals on puguin mostrar les seves opinions diverses.




	No dramatitzar

	Desenvolupar la sessió allunyant-se del rol de víctima.




	Tacte

	Actuar amb mà esquerra, evitar que els professionals es puguin sentir atacats.




	Treball continuat

	Fragments en què s’explicita que és necessari un treball continuat per assolir canvis.




	Naturalitat

	Explicar de forma natural, com surti de dins.




	Humanitzar professionals

	Treballar amb els professionals des de la seva faceta com a persones. D’aquesta manera convidar a adonar-se’n que també experimenten pensaments contradictoris i de les actituds desenvolupades.




	Formació de lluita contra l’estigma a professionals

	Parlar sobre l’estigma i prejudicis en torn la salut mental.




	Primera persona




	Exposar privacitat

	Exposar situacions íntimes davant del públic al qual es dirigeix la sessió.




	Rebatre amb experiència

	Força d’estar parlant de la teva pròpia experiència i pensar que la teva vida ningú te la pot rebatre.




	Història de vida

	Explicar la pròpia experiència amb el trastorn mental.




	Impacte




	Canvi en el sistema

	Implicar tot el sistema (polítics, estructures jeràrquiques) en el canvi.




	Evolució

	Creença del fet que hi ha hagut una evolució favorable respecte a l’estigma en SM durant els últims anys.




	Esperança de canvi

	Creença del fet que arriba el missatge de conscienciació que podrà donar peu al canvi de mentalitat.




	Canvi en les percepcions

	Provocar un canvi en la percepció que hi ha sobre la salut mental.




	Professionals crítics

	Posició que adopten els professionals a l’hora d’analitzar les seves conductes. Moltes vegades es converteixen en els mateixos jutges de les seves males pràctiques mèdiques.




	Professionals obligats

	Assistir de forma obligatòria (obligats pel mateix centre de treball) a les sessions dels activistes. Això pot crear un ambient més escèptic.




	Sentir-se qüestionats

	Sentiment dels professionals en que reben com a atac la crítica cap a les seves pràctiques mèdiques.




	Interès

	Curiositat, prestar atenció, ganes dels professionals a canviar les actituds.




	Diversitat de rebuda

	Percepció del fet que hi ha professionals molt motivats pel canvi i altres molt escèptics.




	Discussió sana entre professionals

	Crear debat entre els professionals on puguin mostrar les seves opinions diverses.








APÈNDIX B. FREQÜÈNCIES DE CADA TEMA I SUBTEMA DE L’ANÀLISI: NÚMERO DE CITES EN LES QUE APAREIX, NÚMERO DE PARAULES QUE FAN REFERÈNCIA A CADA TEMA, ELS SEUS PERCENTATGES CORRESPONENTS I EXEMPLE DE CITES EXTRETES DE LES ENTREVISTES





	Temes

	Cites

	%

	Paraules

	%

	Exemples cites




	ESTIGMA






	Estereotips i Prejudicis

	12

	6,28

	531

	7,58

	“Fa una associació molt clara amb estar boig, ser un assassí” “Si veus els exemples de la premsa: l’esquizofrènic, tot el vocabulari que s’utilitza potser és molt discriminatori i convé que es faci un canvi en això. Ho tenen els polítics, ho tenen els Mitjans”.




	Conductes discriminatòries

	16

	8,38

	719

	10,28

	 




	Mirada Vertical

	14

	7,33

	587

	8,39

	“És mostrar l’autoritat i aquí faràs el que nosaltres et diguem i et prendràs la pastilleta sense donar problemes perquè sinó”.




	Eclipsi diagnòstic

	2

	1,05

	132

	1,88

	“Si el metge de capçalera veu que la persona té un trastorn obsessiu i veu que alguna cosa li ve per una cosa orgànica, física, que en principi no té res a veure, però li pot atribuir al trastorn”.




	Autoestigma

	14

	7,33

	409

	5,84

	“No te imaginas la de años que me he estado auto culpando de estar mal y de no rendir o no llegar donde sí llegaba antes”.




	ACTIVISME




	Efectes positius

	55

	28,80

	1624

	23,22

	 




	Benestar

 

	43

	22,51

	1012

	14,47

	“Em fa sentir molt útil, però útil en la societat, a la vida”.

“A mi em van servir per adonar-me primer que tinc un vast grup d’iguals i per adonar-me que jo no soc el causant de la meva malaltia”.




	Apoderament

	12

	6,28

	612

	8,75

	“El que estem fent és un pas necessari (…) quan surt una persona i se “pone firme”, nosaltres també hem d’atrevir-nos a donar la cara”.




	Estratègies

	63

	32,98

	2690

	38,46

	“A mi no m’agrada fer-me la víctima, no m’agrada dramatitzar gaire ni posar molt èmfasi en el meu patiment”.

“Fem participar d’una forma activa en la xerrada, o sigui que un fes de psicòleg, l’altre de pacient”.




	Primera persona

	17

	8,90

	913

	13,05

	“El què he après i se’ns repeteix molt és que el testimoni en primera persona, la història de vida, és la millor eina per connectar amb la gent i poder començar així a sensibilitzar-los”.




	Impacte

	31

	16,23

	1020

	14,58

	“Y lo que me encantó fue comprobar cómo los mismos profesionales se convertían espontáneamente en jueces y disertadores de las malas prácticas médicas”.

“Hi ha molta gent amb ganes de fer-ho diferent, de ser més humanitari, més horitzontal, més respectuós i tenir més en compte l’opinió i el sentiment dels seus pacients”.
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