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Resumen

En este trabajo se presenta el analisis etnografico de dos experiencias grupales, ambas
situadas en dos contextos pos Reforma psiquidtrica: la experiencia del Grup de Pensadors
en Barcelona y la Guia GAM en Porto Alegre. A través de un analisis de caracter
hermenéutico, la tesis se centrara en el estudio de las dindmicas de participacion y en la
metodologia dialégica que opera en dichos espacios, conformados por personas en
situacién de sufrimiento mental, cuidadores y profesionales y, en el caso brasilefio, también
por investigadores universitarios. Esta participacion, sera entendida aqui como el eje de un
proceso trasformador del individuo a nivel personal y social que serd convenientemente
analizado y dara pie a la configuracion de una herramienta de analisis metodoldgico
denominada "itinerarios de participacion”. Dicho foco de estudio incluird también la
aproximacién minuciosa a las experiencias grupales conocidas y analizadas a lo largo del
trabajo de campo, configuradas a través de un entramado de relaciones establecidas entre
los participantes, en proceso constante de actualizaciéon, con discursos diferenciadores y
con sus propios analisis subjetivos sobre la vivencia del sufrimiento mental, asi como el
tratamiento profesional del mismo. Por ello, sera fundamental aqui la recuperacion de los
diferentes saberes implicados y las respectivas narrativas elaboradas. Todo ello bajo el
marco epistemoldgico de la Salud Mental Colectiva, propuesta originaria del continente
americano pero que busca asi también su aplicabilidad y reconocimiento en el contexto

espafiol.

Palabras clave: Salud mental colectiva, itinerarios de participacion, modelo dialégico,

narrativas.
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Resumo

Neste trabalho se apresenta uma analise etnografica de duas experiéncias grupais situadas
em contextos pés Reforma Psiquiatrica: a experiéncia do Grupo de Pensadores, em
Barcelona e do Guia da Gestio Autonoma da Medicagio em Porto Alegre. Através da
analise hermencéutica, a tese centrar-se-a no estudo das dinamicas de participagdo e na
metodologia dialgica que operam nesses espagos, constituidos por pessoas em situagao de
sofrimento mental, cuidadores e profissionais e, no caso brasileiro, também por
pesquisadores universitarios. Esta participagao sera entendida como eixo transformador da
vida pessoal e social, que sera convenientemente analisada e sustentara a configuragao de
uma ferramenta de andlise metodologica denominada “itinerarios de participagao”. O foco
deste estudo incluira também a aproximagao minuciosa as experiéncias grupais conhecidas
e analisadas ao longo do trabalho de campo, configuradas numa trama de relagoes
estabelecidas entre os participantes, que se atualiza constantemente pelos discursos
diferenciadores e analises subjetivas feitas pelos proprios participantes, a partir da vivencia
do sofrimento mental e do tratamento profissional. Por isso foi fundamental a recuperagao
dos diferentes saberes implicados e as narrativas elaboradas. Tudo isso sob o marco
epistemoldgico da Saude Mental Coletiva, proposta originaria do continente americano que

busca, assim, sua aplicabilidade e reconhecimento também no contexto espanhol.

Palavras-chave: Saude Mental Coletiva, itinerarios de participagao, modelo dialégico,

narrativa.
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Abstract

This paper presents the ethnographic analysis of two group experiences, both located in
two contexts post psychiatric reform: the experience of the "Grup de Pensadors"
("Thinkers” Group") in Barcelona and the Autonomous Medication Management (GAM)
in Porto Alegre. Through a hermeneutic character analysis, the thesis will focus on the
study of the dynamics of participation and on the dialogic methodology that operates in
these spaces, consisting of people in a situation of mental suffering, caregivers and
professionals, and in the Brazilian case by university researchers. This participation will be
understood here as the axis of a transformative process of the individual to personal and
social level which shall be conveniently analysed and will start the configuration of a
methodological analysis tool called "participatory itineraries". This study will also include
the meticulous approach to group experiences known and analyzed throughout the
fieldwork, set up through a network of relationships established among participants, in
constant process of Update, with differentiating discourses and their own subjective
analysis of the experience of mental suffering as well as the professional treatment. Thus, it
will be essential here the recovery of different knowledge involved and the respective
elaborate narratives. All under the epistemological context of Collective Mental Health, a
proposal originating from the American continent but that also search thus their

applicability and recognition in the Spanish context.

Key words: Collective Mental Health, participatory itineraries, dialogical model, narratives.
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DA PAIXAO PELA DIFERENCA

Comienzo este trabajo con unas palabras de Antonio Lancetti, "da paixio pela diferenca" (1a
pasion por la diferencia) (Lancetti, 2014) reflejo de un sentimiento muy personal que
comparto en este caso en relacion a la lcura, un mundo de dificil delimitacién, lleno de muy
diversas construcciones subjetivas, diferentes itinerarios personales, sociales 'y
terapéuticos... de momentos de sufrimiento, pero también de aprendizajes y de encuentros,
de vida al fin y al cabo. Todo un espacio de significaciones y significados que sera el telon
de fondo de este trabajo. Pasién en mi caso, por esa diferencia como motor para abordar la
construcciéon de un trabajo de reflexion intelectual que iba a adquirir finalmente el formato
de tesis doctoral. Ante la pregunta en ocasiones sobre las razones de mi atraccion
profesional y humana por la locura, dirfa que en la explicacién entrarfa en juego
inicialmente la curiosidad por descubrir esa manera diferente que algunas personas tienen de
ver y sentir el mundo, pero también reconozco que existen aspectos mas intimos
relacionados con el atisbo quizas de la propia vulnerabilidad y también sin duda, la
fragilidad que una tiene y siente. Ello ligado a un caracter propio que declaro perseverante y
que me ha hecho, creo, optar por caminos siempre retadores y no siempre sencillos de
afrontar. Me reconozco de alguna manera en las mismas palabras que Lancetti utiliza para
s{ cuando afirma que siente #na atraccion por la imposibilidad, ademads del gusto por el cuidado y la
produccion de cambios (ibid.).

Esa pasion hizo que desde mis inicios como estudiante en el ambito universitario
quisiera enfocar mi formacién hacia un conocimiento mayor de lo que suponia para unos
ser 0 para otros estar loco, aunque para mi, la importancia de los matices en las semanticas

vendria después. Con la perspectiva del tiempo he de reconocer que la Universidad me
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proporciond ciertas enseflanzas y me generd sanas preguntas, pero también me guié por
algunos caminos que después necesité en parte recorrer en sentido inverso y casi dirfa
desaprender. Por eso, al igual que el maestro Lancetti, admito que todo lo que sé, o al menos
lo mas importante, no lo aprendi en los espacios formales de la "academia", lo aprendi
fundamentalmente de las personas a las que he ido conociendo en mi periplo vital y
profesional. Antonio Lancetti (1949-2016) psicoanalista argentino, refugiado politico que se
instalé en Brasil a finales de los afios '70 huyendo de la dictadura argentina, fue y es atn
hoy, una referencia para el movimiento de "Luta antimanicomial" de su pais de acogida,
donde desarroll6 una intensa carrera en la atencién, la gestién y la docencia en salud de la
mano de David Capistrano'. Un terapeuta que logré otorgar una nueva dimension espacio-
temporal a la clinica, al abandonar el lugar convencional de atencién sustituyendo éste por
las mismas calles de la ciudad y perfilando asi el eje de una practica que denominé de cinica
peripatetica (ibid.).

El término peripatético fue tomado aqui en su sentido etimoldgico, proveniente del
griego nepnatém (peripateo): pasear, andar, ir conversado. Un término con el que se
identificé en su momento a la Escuela filoséfica de Aristoteles (382-322 a.C.) debido a la
costumbre de este erudito por ensefiar mientras paseaba con sus discipulos por los jardines
de Atenas. Lancetti plantea, desde su posicion como terapeuta, la posibilidad de trasladar la

clinica a nuevos espacios, transitado hacia lo cotidiano y creando, a partir de ese nuevo

! David Capistrano da Costa Filho (Recife, 1948 - Sio Paulo, 2000) fue un politico y médico brasilefio.
Vinculado al Partido dos Trabalhadores fue "Prefeito" de la ciudad de Santos (Estado de Sio Paulo) de 1993
a 1996. Su labor se centré fundamentalmente en la implantacién y desarrollo del sistema sanitario publico
(SUS) en dicho Estado, tras la recuperacion de la democracia en Brasil. Es posible encontrar en internet una
extensa entrevista que se le realiz6 a Antonio Lancetti en 2016 en el programa brasilefio "Psicanalistas que
falam" y en la que Lancetti explica su trayectoria y la importancia de la figura de Capistrano en la misma.
https://www.youtube.com/watch?v=XT3iHX7GZro
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escenario, la posibilidad de nuevas relaciones con aquel que acude al espacio terapéutico en
busca de ayuda. Caminar junto al otro para recuperar su historia, para acercarse a su
subjetividad. Modificar el punto desde el que se mira y se analiza la situacion, todo ello
buscando y consiguiendo muchas veces un fin arativo. Fue este cambio de perspectiva
analitica con el que me sent{ identificada al empezar a trabajar en mi tesis y con el que
pienso que, el analisis etnografico en el contexto del malestar mental, puede mantener
numerosas confluencias tal como analizaré a lo largo de mi trabajo. Acercarse al otro,
transitar por su propio espacio de vida, reconocer su historia y perfilar asi, una forma de
trabajo basado en el reconocimiento.

Este trabajo me ha servido para relatar esos procesos personales y subjetivos de los que
he sido testigo, analizarlos y aproximarme asi a una posible comprensién de lo que suponia
la locura a nivel humano y desde la subjetividad del individuo. Durante estos afios de
estudio e investigacion he tenido la fortuna de poderme acercar personalmente a vivencias
en torno al padecimiento y la soledad, pero también experiencias de recuperacion y de
supervivencia al mismo tiempo. En algunas ocasiones, los relatos traidos aqui pasaran por
el desencuentro con los profesionales y con el descontento frente a ciertos servicios de
salud, considerados como principales generadores de malestar. Por ello anticipo cémo
habra entre estas lineas, tiempo para el reconocimiento pero también para la critica al
sistema de atencion. Esta tesis surge asi de una necesidad y también porque no decirlo, de
un deseo. El de plantearme una critica razonada y constructiva a una practica profesional
observada y vivida en primera persona durante afios y la vivencia paralela de la repercusion
que dichas intervenciones profesionales estaban produciendo en las personas, todo ello a
partir de un trabajo de caracter etnografico. Aparece asi el interés por construir afgo, quizas

una experiencia reflexionada y con un fundamento teérico, que pueda aportarse a este
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mundo de la "atencién en salud mental" con el fin de mejoratlo en la medida de lo que
una, humildemente, cree posible hacer. El titulo "Del exilio a la ciudadania" es ademas un
reconocimiento expresado por Lancetti hacia aquellos que denuncia "han sido tomados por el
imperio de la muerte y la infantilizacion capitalistas’ a la vez que reivindica "los recorridos de
afirmacion de la vida gque navegan por las agnas de lo comiin, siempre plural y siempre cooperativo”. Su
trabajo nos coloca en un punto de partida. Una practica en salud con un caracter y sentido
marcadamente politico y tal como dice él mismo "cercano a una experiencia de produccion de vida,

solidaridad, cindadania y de activacion de lo comiin" (Lancetti, 2014:17)
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I. DESPLAZAMIENTOS

"La mayoria de nosotros lleva enquistado, desde siemspre, un viaje, que no es una visita ni
una vocacion, sino un sueio. Y que se va forjando poco a poco, mediante una delicada
arquitectura. Es una amable melancolia, y desarrollamos un alambicado proceso para
ponerla en pie: sin pasajes de avion, sin tiempo, sin dinero. De parpados a adentro. Un
viaje de ese tipo se ceba de lecturas, de tarjetas postales, de mapas, de fotos, de personas
que irrumpen con noticias, de aventuras que otros viven y de las que uno participa, en la
oscuridad de una sala de cine o en casa, a solas frente al televisor. Pieza a pieza se va
asomando el paisaje que reproduce esa realidad que no se puede tocar, se va trabando el
vinculo que une al cortgjador con su amante secreta. Es una suerte de peregrinacion que
tiene que ver, me parece, con el lugar al que, de una manera misteriosa, amasada en los
genes, sentimos que queremos pertenecer”
Amor América,

Maruja Torres

22



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
DEL EXILIO A LA CIUDADANIA. Experiencias dialbdégicas en el marco de la Salud Mental Colectiva
Mercedes Serrano Miguel

Alem da viagem

Siempre me ha gustado viajar. Creo que es una de las experiencias mas intensas y
enriquecedoras en las que una puede verse inmersa a lo largo de su vida. Me ha gustado
viajar y conocer, descubrir, cambiar, caminar, aventurar e incluso perderme casi como
condicién indispensable. Viajar a ser posible de forma sencilla, conociendo y dedicando
tiempo a las experiencias cotidianas que el destino puede ofrecer, viajar incluso si suponia
pasar incomodidades. Fui a Brasil por primera vez en el verano del 2008. Poco imaginaba
entonces que s6lo unos pocos afios mas tarde, aquel pafs iba ademas a ser escenario de una
parte del trabajo de campo de mi tesis doctoral. En aquellos momentos ni siquiera me
plantee visitar la ciudad de Porto Alegre, ciudad que después iba a adquirit un
protagonismo especial en mi trabajo. La /jgica de un pais tan grande y la restricciéon en el
tiempo del que disponia, me impusieron esa y otras limitaciones.

Porto Alegre y la "cultura gaticha" (Guilherme Mota, 2009) permanecfan por aquel
entonces muy lejos de mis prioridades. Por otro lado, muchas cosas quedaban atn por vivir
antes de mi vuelta a aquel pais. Por entonces, trabajaba dentro del llamado "ambito de la
salud mental" como trabajadora social en Barcelona. Esta experiencia fue importante a
nivel laboral pero ademas, determinarfa mi trayectoria académica, especialmente la llevada a

término en los dltimos afios y también, mi incipiente carrera como investigadora. Mis

2Se denomina gauchos a los habitantes del territorio ubicado en las fronteras entre Argentina, Uruguay y
el sur de Brasil. La geografia de este territorio se caracteriza por abarcar grandes extensiones de terreno donde
tradicionalmente han existido fundamentalmente, explotaciones de bovino y plantaciones agricolas en
formato de latifundio. En Brasil la cultura gaicha esta construida a partir del mestizaje entre los indigenas
guaranis, charruas y los pueblos de colonizacién europea llegados a partir del s.XIX (fundamentalmente
alemanes, italianos y minorfas de eslavos, judios y libaneses) que aportaron formas de vida como las
plantaciones de vifiedos en el caso de los italianos o la agricultura a pequefia escala en el caso de los alemanes.
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estudios de antropologia se habian entrelazado a lo largo de los afios con aquella
experiencia profesional. En 2011 inicié el Master de Antropologia Médica y Salud
Internacional (MAMSI) de la Universitat Rovira i Virgili atraida por la idea de conectar
aquella experiencia en la atenciéon dentro del ambito social, con mi formacién como
antrop6loga. No sabifa entonces que ese iba a ser un afo especialmente dificil a nivel
personal. En marzo de 2012 mi padre fallecié a consecuencia del cancer que sufria. Aquel
proceso, que junto con mis hermanos y mi madre habfamos acompafado a lo largo de los
dos afos anteriores, nos cambid la vida a todos sin duda. Para mi, mi padre habia sido uno
de mis mas importantes pilares emocionales. De caracter abierto y proximo, siempre se
mostro interesado por mis proyectos y avances académicos, animandome y apoyandome en
todo aquello que iniciaba. Mi recorrido formativo en el MAMSI estuvo asi atravesado por
una situacion personal también proxima a la enfermedad y al sufrimiento. Aquella situacion
y su desenlace trajeron para mi inevitables aprendizajes, pero también decisiones que
cambiarfan completamente el rumbo de mi trayectoria profesional.

En junio de 2012, con los estudios acabados del MAMSI comencé a visualizar la
posibilidad de hacer una estancia en el extranjero con la idea puesta ya en la elaboracién de
mi tesis de doctorado que tenfa claro, versarfa sobre "salud mental". Desde el primer
momento en el que la idea de partir comienza a rondarme la mente, aparece Brasil como
posible lugar de destino. Inicialmente la posibilidad de disponer de un contacto alli, dentro
de ese ambito, suponia una ventaja que posicionaba este pafs en un lugar destacado entre
mis preferencias. En 2013 decido viajar a Brasil para intentar abrirme un espacio de trabajo
en el que construir mi tesis doctoral. Contaba con una primera experiencia de campo que
consideraba una base o punto de partida, sobre el que elaborar la tematica de mi

investigacién y sobre la que ya habfa trabajado en la tesina del MAMSI (Serrano, 2014). La
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experiencia previa, profesional y formativa, me daba asi un punto de partida para comenzar
a virar mi trayectoria vital. Siempre abierta a lo que pudiera acontecer, fui sin tener una idea
totalmente definida de cual iba a ser el papel que dicho pais podria desempefiar en mi tesis
y como quedarfa vinculado finalmente a mi trabajo. Puede que quien lea estas lineas
considere esto una idea descabellada o excesivamente arriesgada. Yo prefiero pensar que
abordé aquella tarea en términos de "descubrimiento" tal como apunta Julieta Quirds al

hablar de la experiencia de investigacion y a la que se refiere como:

"...un anténtico camino de creacion_y descubrimiento, como itinerario para concebir lo que
Jamds habia concebido, para formular preguntas que no habia siquiera sospechado, para
asociar cosas que no habia relacionado y para ver las cosas del modo opuesto al gue hasta
entonces las habia visto" (Quirds, 2015:60).

Sin duda, aquel nuevo horizonte y especialmente los contactos de los que alli disponia,
situaban Brasil en el lugar de las posibilidades y 1os descubrimientos. Releyendo mis anotaciones
de esos meses, que en breve pasarfan a formar parte de mi diario de campo, me doy cuenta
de lo importante que fue en aquel momento situarme simplemente en un lugar de apertura
ante lo que pudiera pasar o a aquello en lo que de una u otra forma me pudiera ver envuelta.
Aquella estrategia he de decir, me result6 especialmente util a lo largo de todo el proceso
ya que en la practica, el contexto al que me vi ligada, resultaba ser lo suficientemente rico y
motivador para poder plantear por si mismo posibilidades de trabajo e investigacién. Mi
propuesta fue asi configurandose como resultado de un proceso, una experiencia de
progresiva evoluciéon a nivel académico pero también de una transformaciéon personal e
intima. Pararse a mirar pero también mirarse, escuchar y escucharse, aprender en cualquier
caso. Sin duda todas las tesis son fruto de un proceso interior, todas son de una forma u

otra un reflejo de una evoluciéon personal y no dnicamente en el plano académico o
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profesional. Pienso ademas que ha de ser asi, que el camino natural es ese, pues no existe
trabajo mas intimo que el del encuentro con la propia escritura, la propia creacion, con el
propio trabajo individual y solitario donde el crecimiento y el desarrollo personal se van
plasmando poco a poco en el papel, en un ejercicio que no deja de ser al final un encuentro
con una misma. En mi caso la comprension de ese discurrir de la vida, de lo que en ella iba
ocurriendo, sera sin duda un elemento clave en la configuracion de este trabajo. Y creo, que
esa trayectoria propia, se ira viendo ligada a la de los procesos vitales experimentados por
los propios informantes a lo largo de las distintas experiencias que relato, en una suerte de
construccion y vivencia entrelazada.

Me gusta ademas pensar en este crecimiento, quizas podria hablarse de itinerario, con una
mirada especialmente dirigida hacia el Sur, en ese conectar con un espacio geografico que
personalmente considero lleno de un riquisimo contenido cultural, politico y humano. Creo
estar en lo cierto al plantear que, desde el contexto europeo especialmente, necesitamos un
(re)conocimiento general de ese Sur, de sus saberes y practicas, de las que podemos llegar a
aprender y enriquecernos enormemente. Me gusta sencillamente reivindicatlo como
espacio de aprendizaje, de conocimiento y de experiencias, en muchos casos sorprendentes
y de alguna forma, desbordantes. También porque no, como espacio del que extraer nuevos
modelos, nuevas formas y herramientas de trabajo también aplicables a nuestro contexto
préoximo. Reconocimiento de saberes, en ocasiones considerados injustamente como
subalternos o periféricos. En este sentido, he de destacar obviamente el aprendizaje
adquirido en mi experiencia de campo en Brasil, pero también en estos afios ha surgido el
contacto con experiencias y personas de paises como Uruguay o Argentina con los que he
podido compartir vivencias y enseflanzas especialmente enriquecedoras. Establecer ese

dialogo con otras formas de trabajo, con otras referencias culturales, intelectuales y sociales

26



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
DEL EXILIO A LA CIUDADANIA. Experiencias dialbdégicas en el marco de la Salud Mental Colectiva
Mercedes Serrano Miguel

provenientes de ese espacio geografico es algo que ha sido determinante en el ejercicio de
mi practica investigadora. I.a mirada hacia el Sur es aqui ademas una metafora (De Sousa,
2011). Una expresion que aglutina y quiere representar la presencia y reconocimiento de los
saberes de aquellos que tradicionalmente han estado en posiciones de subordinaciéon y que
han sido relegados a los mrgenes de manera subrepticia, pasando a encontrarse asi en
posiciones de obvia desventaja social. Una mirada que pretende ser potencial a la hora de
crear conocimiento a partir de un proceso diferente. Un planteamiento que bien podria
asemejarse a la propuesta que nos hace Boaventura de Sousa al hablar del reconocimiento a

esa "Epistemologia del Sur'":

"Entiendo por epistemologia del Sur el reclamo de nuevos procesos de produccion y de
valoracidn de conocimientos validos, cientificos y no cientificos, y de nuevas relaciones entre
diferentes tipos de conocimiento, a partir de las practicas de las clases y grupos sociales que
han sufrido de manera sistemdtica las injustas desigualdades y las discrininaciones
cansadas por el capitalismo y por el colonialismo. EIl Sur global no es entonces un
concepto geogrdfico, aun cuando la gran mayoria de estas poblaciones viven en paises del
hemisferio Sur. Es mads bien una metdfora del sufrimiento humano cansado por el
capitalismo y el colonialismo a nivel global y de la resistencia para superarlo o
minimizarlo. Es por eso un Sur anticapitalista, anticolonial y anti-imperialista. Es un
Sur que existe también en el Norte global, en la forma de poblaciones excluidas,
silenciadas y marginadas como son los inmigrantes sin papeles, los desempleados, las
minorias étnicas o religiosas, las victimas de sexismo, la homofobia y el racismo".(De
Sousa, 2011:35)

Ese Sur metaférico podria ser representaciéon aqui de esas personas que, siendo
portadoras de un diagndstico psiquiatrico, se han visto por ello excluidas en ocasiones del
espacio social. Veremos a lo largo de este trabajo como, fruto de esa circunstancia y el
estigma asociado, se ha propiciado tradicionalmente el descredito hacia ciertos relatos, en
la mayoria de los casos provenientes de posiciones subalternas ocupadas por aquellos que
vivian una situaciéon de mayor sufrimiento, y que no ostentan el saber cientifico-académico

al que si se le presupone una credibilidad y supremacia cuasi automaticas. La inclusién de
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las narrativas de las personas en situacioén de sufrimiento mental sera aqui fundamental para
elaborar el relato e incluso, para repensar el significado y la consideraciéon de conceptos que
yo misma me habia planteado analizar desde un inicio.

Situarme en otra latitud y pensar desde o770 /ugar me ha llevado a plantearme un marco
de trabajo y un paradigma epistemoldgico que puedo decir adopté plenamente tras mi
experiencia de campo en Brasil. Me estoy refiriendo al paradigma de la Salud Mental
Colectiva ("Saude Mental Coletiva" en portugués). Un lugar tedrico-practico desde el que
resulta fundamental la cuestion del reconocimiento al saber del otro y que pienso se ajusta
perfectamente a aquello que me he propuesto trasmitir aqui y de la manera en que deseo
hacerlo. He tenido la suerte de poder trabajar cerca de algunas de las personas que son
referencia de dicho paradigma en Brasil: Ricardo Ceccim, Analice Palombini o Sandra
Fagundes entre otros, como referentes teéricos de la Salud Colectiva y a la vez militantes
de primera linea en la "Luta antimanicomial" en dicho pafs. También he intentado aunar
aqui otros apuntes bibliograficos que he ido sumando a lo largo de mi escritura y que nos
retrotraen a experiencias de caracter plural y diverso. En este sentido, se unen a las
referencias brasilefias, los autores/as y textos canadienses que recogen los antecedentes a
una de las experiencias que relataré. Ya de vuelta en nuestro pais, destacaria la inclusiéon en
la bibliografia de algunos textos propios de personas que han pasado por la experiencia del
sufrimiento psiquico y han podido relatar su vivencia, o simplemente hablar desde ese lugar
ejerciendo como redactores, escritores, o ponentes en diversos actos de caracter académico.
Destaco en este sentido los textos de Paula Tomé, Jordi Relafio, Raul Velasco o Joan
Masip, autores que han servido de inspiracion intelectual para este trabajo y con los que en
algunos casos concretos como en el de Radl he tenido la posibilidad de trabajar de forma

conjunta.
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Barcelona

"Pierdo mis defensas en los recodos de la angustia.
Busco una mirada, cada momento, en todas partes.

M vida no es de nadie, ni yo le pido a nadie nunca
que haga algo gue yo mismo tampoco haria sin dudarlo.

Paso al loco de la calle

Paso al ansia de vivir’

Fragmento de la cancion "El loco de la calle”
E/ siltimo de la fila.

La tesis que presento se desarrolla en dos escenarios urbanos: Barcelona y Porto Alegre.
La capital catalana ha sido desde 1999 mi espacio de vida y de trabajo. Aqui me formé
como antropdloga y aqui he desarrollado algunos de mis proyectos personales y
profesionales mas importantes hasta el momento. Mi historia personal con esta ciudad
siempre ha fluctuado entre sentimientos bastante encontrados, lo reconozco. Me instalé en
la ciudad para llevar a cabo mis estudios en la Licenciatura de Antropologia Social. Llegaba
con la expectativa de vivir experiencias enriquecedoras pero me trafa conmigo también los
miedos e inseguridades de la juventud y de una trayectoria vital marcada por la comodidad
de un entorno familiar protector. Al poco tiempo comencé a sentir la dureza de la ciudad.
Una Barcelona de cierto artificio retratada a la perfeccion por Manuel Delgado en su
ensayo "La ciudad mentirosa" (Delgado, 2007) me parecia cada vez menos amable y mas
dificil de #ransitar. Esa ciudad "moderna" y atrayente para muchos, tenia para mi un contorno
que no siempre fue facil de habitar. Sin embargo, poco a poco fui superando ciertos

reparos y escollos hasta ubicarme de forma estable en ella.
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En 2003 comencé a trabajar en una institucion de caracter privado y concertada con el
CatSalut’ que formaba parte de la denominada "Xarxa de atencié en Salut Mental de

Catalunya"*

. Se trataba del Centre d'Higiene Mental Les Cortts, una fundacién sin animo de
lucro que gestionaba recursos en los Distritos de Les Corts y Sarria - Sant Gervasi. En este
centro, desempefi¢ funciones como trabajadora social entre 2003 y 2013. Durante los casi
10 afios de ejercicio como trabajadora social estuve ocupada en diferentes dispositivos’ de
la misma empresa. Como parte del funcionamiento de ésta, algunos profesionales fuimos
variando de puesto de trabajo a lo largo de los anos, dependiendo muchas veces de las
prioridades que imponia cada nuevo proyecto en el que se involucraba la entidad. De esta
forma accedi a ejercer en diferentes espacios de trabajo cuyo nexo comun era el de
pertenecer al grupo de recursos considerados de "rehabilitacion" frente a los recursos de
atencion clinica u hospitalizacion. De esta forma ejerci primero en el Club Social de Sarria

Sant-Gervasi, recurso destinado a trabajar a partir de actividades relacionadas con el ocio y

el tiempo libre, en el Servei Prelaboral, destinado especificamente a la rehabilitacion e

3 El CatSalut o Servei Catala de Salut es el organismo encargado del sistema de prestaciones sanitarias
publicas en la Comunidad auténoma de Catalufia, integrado en el Sistema Nacional de Salud de Espafia,
creado en 1986. Es un ente pablico de caricter institucional dependiente de la Generalitat de Catalufia y
adscrito al Departamento de Salud. Fue creado en 1990 por la Ley de Ordenacién Sanitaria de Catalufia
(LOSC).

4 Sobre la configuracién y funcionamiento de la red asistencial en salud mental en Catalufia dedico un
espacio exclusivo a ello posteriormente. El conjunto de servicios creados en Catalunya queda recogido en el
"DECRET 213 / 1999 de 27 de juliol pel qual es crea la xarxa de centtes, serveis i establiments de salut
mental d'utilitzacié publica a Catalunya". Otra documentacién interesante para conocer los tipos de recursos
y dispositivos en salud mental en Catalunya es el Plan Director de Salud Mental y Adicciones de Catalufia,
editado por el Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya.
https://consaludmental.org/publicaciones/PlandirectorsaludmentalCatalunyacastellano.pdf

> Utilizaré en adelante el término dispositivo, en el sentido definido por Foucault: "un conjunto
resueltamente heterogéneo que compone los discursos, las instituciones, las habilitaciones arquitecténicas, las
decisiones reglamentarias, las leyes, las medidas administrativas, los enunciados cientificos, las proposiciones
filoséficas, morales, filantropicas.(Foucault, "Saber y Verdad", 1991). Postetiormente, Agamben (2011) realizé
un andlisis de dicho concepto desde su consideracién de pieza clave dentro del pensamiento foucaultiano.
Con su andlisis nos ayudara a clarificar como el dispositivo se presenta, desde un lugar estratégico como
espacio de "cruzamiento entre relaciones de poder y de sabet", un enfoque que retomaremos posteriormente
al hablar de los dispositivos de rehabilitacion.
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insercion laboral y en el Servei de Rehabilitacid, un recurso algo mas generalista y donde se
trabajan diferentes aspectos orientados a la recuperacién de la persona, normalmente tras
un periodo de crisis o ingreso. Esta movilidad, aparentemente incomoda, fue siempre una
oportunidad de aprendizaje muy importante, que me permitié conocer desde dentro
diferentes dispositivos, asi como los funcionamientos que aquellos equipos y profesionales
tenfan en la practica clinica. Una experiencia que progresivamente aprendi a mirar desde
otro lugar, algo mas distanciado y para cuyo analisis, la antropologia me proporcioné algunas
herramientas especialmente valiosas. Esta experiencia vivida, estd de forma ineludible
incorporada a mi tesis, en cuya construccion se conjugan el analisis tedrico y cierto bagaje
personal y profesional. Sera en 2013, cuando comienzo a trabajar como docente en el
Grado de Trabajo Social de la Universitat de Barcelona, cuando decido orientar mi vida
profesional hacia la docencia y la investigaciéon. Este mismo afio solicito una excedencia

para marchar a Brasil.
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Porto Alegre

Chove na tarde fria de Porto Alegre

Trago sozinho o verde do chimarrao

Olho o cotidiano, sei que vou embora
Nunca mais, nunca mais

Ruas molhadas, rnas da flor lilas

Ruas de um anarquista noturno

Ruas do Armando, ruas do Quintana

Nunca mais, nunca mais

Fragmento de la cancidn Ramilonga del album
" A estética do frio"".

Autor: Vietor Ramil

Porto Alegre esta considerada una de las ciudades mas importantes del Sur de Brasil.
Capital del Estado de Rio Grande do Sul, la ciudad presume de ser una de las de mayor
desarrollo econémico, social y cultural de todo el pais’. El lugar de mi trabajo de campo
era por tanto a priori un contexto urbano en parte facil y también comodo. Porto Alegre
era y es afortunadamente, una ciudad que podria calificarse de poco o nada turistica, algo
que reconozco me atrafa particularmente. Las personas que la visitan suelen buscar hacerlo
por razones de trabajo o estudios y son en su mayoria brasilefios. Mis inicios en Porto
Alegre fueron de la mano de Karol Veiga Cabral, en aquel momento responsable del

equipo de "Saide Mental, Alcool e outras drogas" y coordinadora de dicho 4rea en todo el

¢ "Ramilonga - A Estética do Frio" (1997) es el quinto 4dlbum del cantante, compositor y escritor Vitor

Ramil, natural de Pelotas (ciudad al sur del Estado). En "Ramilonga — A Estética do Frio", Vitor inaugura las
siete ciudades de la milonga (ritmo comun en Rio Grande do Sul, Uruguay y Argentina): Rigor, Profundidad,
Claridad, Concisién, Pureza, Levedad y Melancolia. A través de ellas y de la poesia de once "ramilongas"
recorre el imaginatio regional gaticho mezclando el lenguaje gaicho del hombre de campo con el habla
coloquial de los centros urbanos. Se trata de un dlbum donde Ramil reflexiona sobre la identidad de aquellos
que viven en el extremo Sur de Brasil.

7 Es posible consultar la evolucién de los principales indicadores macroeconémicos e indicadores de
desarrollo social del Estado de RGS y su comparativa con los del resto del pafs en el siguiente link

http://agenda2020.com.br/sinaleira/ (consultado el 12/10/2017)
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Estado de Rio Grande Do Sul. Kérol habia sido ademas doctoranda del Departamento de
Antropologia de la Universitat Rovira 1 Virgili y habia defendido su tesis en 2011 (Veiga,
2011) bajo la direccion del Profesor Angel Martinez. Nos unfa ademas la amistad comun
con una gatcha afincada en Barcelona, Fabiana Rossarola, artista plastica, colaboradora
habitual de Radio Nikosia® y verdadera "llave maestra" para que aquella puerta se abriera.
Todo ello, unido a la natural generosidad en la que los brasilefios suelen basar sus
relaciones sociales, hicieron el resto.

Mi entrada en el campo estaba por lo tanto auspiciada por la amistad y la confianza. Sin
embargo, como comprobarfa mas tarde en alguna ocasion, también condicionada por el
propio lugar jerarquico e institucional que ocupaba Karol. Ella hizo las veces de "portero"
(Taylor & Bogdan., 1987) en ese inicio de mi trabajo en el campo, la persona que me pudo
dar pie al acceso a la organizaciéon y que por tanto condicionaria también de algun modo
dicho proceso. Sin duda no serfa la unica persona clave en este camino, pero si una de las
primeras y mas importantes. La primera mafana que llegué, Karol me acompafié a cada
una de las salas para presentarme a los trabajadores que pertenecian a las diferentes
secciones de la "Secretaria de Saude", las pertenecientes al llamado "Departamento de
Acoes en Saude" (DAS) y que estaban presentes en aquel momento. Aquello para mi,
ademas de ser un gesto de camaraderfa y confianza que agradeci enormemente, suponia

empezar a sumergirme en el conocimiento de ese espacio que iba a ser posteriormente

8 Radio Nikosia es una de las primeras emisoras del Estado Espafiol realizadas por personas que han sido
diagnosticadas de problemas de salud mental. Se trata de un proyecto colaborativo que propone la creacién
de nuevos espacios de socializacién e inclusion social desde donde trabajar por la de-construcciéon del
estigma. "Nikosia es una expetiencia que intenta una mirada lateral sobre la locura y busca vias alternativas -y
alterativas- en el drea para de-construir el estigma. Nikosia es un umbral, una plaza intima, un nuevo territorio
de escucha y participacién social para y con personas afectadas. Su base es la utilizacién de la radio -y otros
medios de comunicacién- como medios de expresion, intervencién y visibilizacion social, pero a la vez
explora otras vias como la del arte, la poesfa, la literatura en general en tanto formas de “decit” y actuar
socialmente". https://www.radionikosia.otg/ (consultado el 29/07/2017).
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objeto de estudio y a comenzar a visualizar algunos de los entramados de la organizacion
del sistema de salud del Estado que poco a poco debia ir conociendo. Con certeza en los
siguientes meses sabia que transitaria aquellos pasillos, asi que de inmediato valoré que una
presentacion previa me ayudaria a comenzar a familiarizarme con aquel espacio y sus
trabajadores. De aquella primera "ronda" de contactos informales, acabé con el
ofrecimiento de dos coordinadoras para colaborar en sendos proyectos de trabajo. Al
finalizar, y ante la que debia de ser una visible cara de sorpresa por mi parte, Karol me
tomo por el hombro y me susurté al oido "aqui esto es asi.., esto es Brasil...".

La ciudad surgira de nuevo como escenario, no siempre facil de habitar ni tampoco de
transitar. El contexto urbano, lugar que posee un cierto poder homogeneizador, que
dificulta en muchas ocasiones la construccion de posicionamientos mas subjetivos y
singulares por parte de sus habitantes. Yo ya lo habia experimentado personalmente en el
pasado. Ahora, serfa una condicién presente en mi trabajo de campo. Analice Palombini
realizé en su tesis doctoral un retrato de la ciudad como espacio de practica para la clinica
(Palombini, 2009). Clinica y ciudad como hilos conductores de una investigacién que nos
muestra una de las paradojas de los procesos de reforma psiquiatrica contemporanea que
abordaremos aqui al "propugnar el retorno de la locura a la convivencia en las ciudades".

Un espacio, el urbano, al que regresa la locura y del que la autora habla asf:

"...0 ritmo acelerado, o alargamento do espago ¢ a multiplicidade ¢ atomizagio das
relagoes que a nova ordem econdmica impoe ds metripoles através da divisao e
especializacdo do trabalbo, ao mesmo tempo em que representam um ganho de liberdade e
antonomia para o individno, submetem-no a relagies impessoais de dependéncia, no bojo
das quais a sua individnalidade se apaga. Contra essa apagamento, o habitante da
metrdpole langa mao de estratégias de diferenciacao, aprimorando particularidades com as
quais intenta elaborar sua propria individualidade, destacada da dos demais, ainda que
inelutavelmente atrelada a conformagao hegemonica em mma sociedade marcada pela
economtia monetdria, cujas relagoes se pautam pela pontualidade, calenlabilidade, exatidao
¢ racionalizagao" (Palombini, 2009:65)
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La ciudad sera en mi investigacion espacio de transito, pero sobre todo espacio de vida y
de relacién. Un lugar para los cuidados formales e informales, sobre los que se irin
construyendo las diferentes lineas de argumentacién en las que he querido y buscado
trabajar. La ciudad como espacio para la vivencia del dolor, al que en ocasiones nos somete
el sistema de organizaciéon social por el que nos vemos regidos. Pero a la vez para muchos,
también espacio de lucha y reivindicacion "la ciudad, al mismo tiempo que es escenario de
conflictos, también contiene la posibilidad de soluciones" (Palombini, 2009: 50). Lugares en
los que afloran y se fosilizan malestares, pero al mismo tiempo son generadores de
estrategias de cuidado colectivo (Silveira & Moraes, 2016) y en muchos casos plazas
abiertas a la (re)construccion de subjetividades.

Antonio Lancetti planteaba en la entrevista a la que hacfamos mencién al inicio, la
necesidad de que puedan existir espacios y lugares distintos, al argen. En esos espacios el
individuo puede salir de ese contorno cuadriculado y controlado que impone el capitalismo
y que se ve plasmado en el ordenamiento de la ciudad y afirma: “O que seria uma cidade
que pretende acabar com os territérios marginais? Nio seria um delirio...?””. Es quizas en
los bordes del sistema y de los espacios habitados, donde pueden mas facilmente aparecer
experiencias que lo cambien todo y donde puede darse al fin y al cabo, la vida. El espacio
urbano sera aqui por tanto, también contexto para la reivindicaciéon de derechos
individuales, para la (re)apropiacion de la ciudadania y para el posicionamiento en libertad

frente al sufrimiento.

? Perteneciente al mismo programa nombrado antes: "Psicanalistas que falam", 2016.
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Fin de viaje: la TESIS

En esta tesis presento dos experiencias de caracter grupal: el Grup de Pensadors y la
Gufa GAM. El Grup de Pensadors es una experiencia de trabajo conjunto entre personas
que han pasado por la vivencia del sufrimiento mental, profesionales y familiares, puesta en
marcha en Barcelona en 2010. La guia GAM es, por su parte, una experiencia de
Investigacion-Accion Participativa, centrada en la cuestion del tratamiento farmacolégico y
que tendra como escenario geografico la ciudad de Porto Alegre y su area metropolitana.
En ambas, las personas en situacién de sufrimiento mental van a ocupar un lugar de
especial protagonismo. Un espacio, a momentos compartido, que se abrira para dar paso a
la implicaciéon de otros actores, también presentes en los espacios y procesos de atencioén
como son: familiares, profesionales y en el caso brasilefio, investigadores de la Universidad.
Mediante la observacién participante primero y después a través de entrevistas en
profundidad, me aproximaré a las vivencias de los implicados. Dichas narraciones serin
muestra muchas veces de planteamientos criticos, a veces provocaciones, hacia el propio
proceso vivido, pero también por extension vias de cuestionamiento hacia el modelo
médico hegemonico y sus practicas en los dispositivos terapéuticos.

La especial metodologia de las experiencias cartografiadas se basara fundamentalmente
en un modelo dialégico de trabajo, donde prevalecera la horizontalidad en las relaciones y
facilitara que entren en contacto las diferentes visiones que los implicados tienen sobre las
experiencias vividas. A través de las narraciones que surgiran en cada una de las
experiencias, tanto en la GAM como en el Grup de Pensadors, podremos conocer el sentir
de los protagonistas sobre los procesos de atencion en los que se han visto inmersos, sus
opiniones y valoraciones. Las experiencias grupales seran ademas espacios generadores de

cambio, especialmente en referencia a los roles desempefiados y desde los que cada persona
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se ha situado a lo largo del tiempo. Espacios de palabra, escucha y pensamiento, y en gran
parte de los casos, lugares de transformacion personal y de agencia, o de agency en términos
gramscianos (Pizza, 2005).

La presente tesis quiere ser inicialmente un ejercicio de reflexion, pero ademas busca
construirse en las posibilidades que la antropologia puede generar a la hora de producir
estrategias de intervencién en lo social. Por ello, el trabajo contenido en ella aspira a cierta
aplicacion practica teniendo en cuenta la tematica que aborda y la metodologia que emplea.
Pienso aqui en una antropologfa que pueda resultar de utilidad, que pueda aproximarse a
una realidad, como es la experiencia del sufrimiento mental y su atencidn, estudiarla,
analizarla y acompanarla, y devolver propuestas con las que si es necesario, se pueda
colaborar en la transformaciéon y mejora de la misma. Me consta que dicha premisa fue
parte de una insistencia mia, de un guerer hacer de una forma, que inevitablemente surgia de
mi implicacién previa y compromiso con el tema tratado. Una tesis entendida como un
"conocimiento acumulado que se puede (y debe ser trasmitido) dado que de ¢l se derivan
enseflanzas" como expone Marta Allué (2008). La aplicacién practica no obstante, no es ni
mucho menos una novedad planteada por esta tesis. Tampoco la cuestion del compromiso
con aquello que se estudia o investiga. En el ambito especifico de investigacion
antropoldgica en torno a /a locura, que es el que nos ocupa, puede decirse que en los dltimos
aflos han ido apareciendo diferentes trabajos en los que se recogen experiencias de
investigacién  etnografica con una marcada orientacion practica, posibilitando
posteriormente la implementacién de intervenciones directas en el campo de la atencién a
personas en situacion de sufrimiento mental o que han ayudado a repensar practicas ya
existentes. Experiencias como la de Radio Nikosia (Correa, 2009), que ha sido

notablemente inspiradora para mi, y los estudios sobre el malestar en los adolescentes
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(Martinez & Munoz, 2010); (Lledo, 2012; 2017) han ido aunando argumentos para hacer
ver que la antropologia puede abrir vias a la intervencion directa gracias a un trabajo basado
en el reconocimiento del otro y en el establecimiento de un tipo de relacién dialdgica
(Martinez-Herndez, 2008). Quiero pensar ademas en un trabajo que abarque el
compromiso politico en el sentido que expresa Giovanni Pizza, no sélo "como aplicacién
de los resultados o como uso social de los mismos en el espacio publico", y si un
compromiso politico que "esté en la concienciacién de nuestra ineludible implicaciéon en la
practica social" (Pizza, 2005: 28).

La tesis esta estructurada en seis capitulos. El primero de ellos se propone como
introduccién y en él planteo principalmente cual es mi conexién personal e intelectual con
la locura y mis motivaciones para llevar a cabo este trabajo. Surge también en ese preliminar,
la necesidad de hacer referencia a esa epistemologfa(s) del Sur de la que habla Boaventura
de Sousa (2011), en la cual me he inspirado a la hora de trabajar y que supone
fundamentalmente el reconocimiento y la produccion en base a ofros saberes distintos de los
hegemonicos, saberes no expertos o "saberes profanos" tal como los definié Correa-
Urquiza (2009) y que estaran muy presentes a lo largo de las paginas siguientes. De la
misma forma, aparece de forma velada la ciudad como escenario narrativo y de
reconstruccion de identidades, un lugar de transito y escenario para la subjetividad. Para
ello recurr a autores como Antonio Lancetti (2014) o Analice Palombini (2007) que desde
la clinica hacen una interesante conexiéon con el espacio urbano como lugar para la
expresion de la subjetividad. Los escenarios geograficos en los que he llevado a cabo mi
etnograffa cobraran especial importancia aqui al aportar al texto su singularidad y su
historia propia en referencia al tratamiento del sufrimiento mental. En el segundo capitulo,

hago una presentacion de los aspectos metodologicos de mi trabajo, un "making-of" en
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lenguaje cinematografico. Destaco aqui por un lado, el cruce de experiencias practicas que
he tenido en mi vida laboral y académica y como éstas han repercutido en mi investigacion
y por otro, la importancia de las narrativas como elementos clave en la elaboraciéon de mi
tesis. Las narrativas serviran aqui no solo como base para llevar a cabo mi ejercicio de
escritura, sino que ademas, seran clave para elaborar propuestas conceptuales nuevas o
repensar las ya planteadas. Sera asi importante el analisis de mi yo investigador que a su vez
se convierte en parte de la estructura a investigar. Mostraré cémo todo ese proceso de
implicacién y participacién, me llevé a sentirme y posicionarme como afectada por aquello
que estaba viviendo, basando mi argumentaciéon en la conceptualizaciéon que de tal
condicion realiza Favret-Saada (1990). El tercer capitulo sentara las bases de las diferentes
problematicas presentes en la atencién hoy detectadas a lo largo de mi tesis. Propongo para
ello, comenzar con un repaso histérico al proceso seguido por las politicas en salud mental
en ambos escenarios, centrandome especialmente en los procesos de Reforma psiquiatrica
y sus repercusiones en el contexto especifico de Barcelona y Porto Alegre. Considero que
este recorrido histérico nos aproximara a la evolucion en los tratamientos y me permitird
plantear una transicién entre esos dos #empos a los que hago referencia en el titulo de mi
trabajo: el exilio y la ciudadania. Se hara asi referencia a los diferentes elementos que han
generado la wbhicacion de las personas en situacion de sufrimiento psiquico en un exvlo,
entendiendo éste desde tres angulos: lo social, lo moral y lo legal. Una version actualizada
del confinamiento que aleja a los individuos, en muchos casos de la posibilidad del ejercicio
de una ciudadania plena. Busco asi aproximarme progresivamente a la finalidad por la cual
he considerado escribir este texto: la de estructurar un relato que, a partir del trabajo
etnografico, permita reflexionar en torno a la situacion de la atencién en los dispositivos de

salud mental actuales y posibilite pensar otras formas de intervenir quizas a través de una
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antropologia implicada y aplicada. Superando obstaculos, al menos en la escritura, tomaré
como punto de partida el concepto de ciudadanfa para aproximarme a una (necesaria)
vision politica de la salud. Sera el momento de retomar esa "epistemologia del Sur" para
presentar el paradigma de la "Salud mental colectiva" (Nunes, 1994), (Ceccim, 2007) como
posibilidad, también aplicable a nuestro contexto de atencién a los padecimientos.

En los dos capitulos siguientes presento las dos experiencias de campo que he
cartografiado y analizado en estos afios de trabajo y construccion de mi tesis. La primera de
ellas, que ocupa el capitulo cuatro, es la desarrollada en Barcelona bajo el nombre de "Grup
de Pensadors". Se trata, como ya anticipaba, de una experiencia protagonizada por
personas que han pasado por una situacion de sufrimiento psiquico, familiares y
profesionales de la atencién en salud, en una relacion triangular de especiales caracteristicas.
La singular metodologia seguida por el grupo, su funcionamiento y los objetivos que
progresivamente se marcan sus integrantes, seran el marco en el que se desarrollard una
experiencia alejada del campo clinico y en la que predominaran las relaciones de caracter
dialogico. El grupo sera testigo de numerosos relatos, presentados aqui como narrativas de
afliccion  (Marinez-Hernaez,2005b), que nos transmitiran diferentes intereses y
preocupaciones que ocupan a los participantes y que sin duda serviran para interpelar al
lector frente al malestar y los procesos vividos al respecto por parte de los protagonistas. El
capitulo cinco describe la experiencia brasilefia en torno a la "Guia de Gestao Autonoma da
Medicacao" en la ciudad de Porto Alegre. En este caso, se trata de una experiencia que,
partiendo del relato subjetivo de los afectados alrededor del tratamiento farmacolégico, nos
proporcionara una vision de la centralidad de éste dentro de los procesos de atenciéon en
salud mental y las posibles repercusiones que también a nivel simbodlico puede llegar a

generar para sus consumidores (Estroff, 1995), (Rodriguez del Barrio & Poirel, 2007). En el
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capitulo seis busco inicialmente hacer una valoracién conjunta de las dos experiencias,
planteado los aspectos en los que considero confluyen y en los que divergen para
entrecruzarse en un analisis conjunto. Seguidamente, el didlogo entre ambas se
materializard en una nueva propuesta metodologica que propongo. Nombrada aqui como
"itinerarios de participacién", nace del anilisis de ambas experiencias y de los procesos
seguidos por sus protagonistas a lo largo del tiempo y nos mostrara, entre otras cosas, la
importancia de generar, en torno a la locura, espacios de encuentro en los que predomine
un trabajo de caracter dialégico y donde puedan darse procesos de empoderamiento con

un horizonte emancipador. El capitulo siete corresponde a las conclusiones.
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II. LA EXPERIENCIA DE INVESTIGAR

"Sou um apanbador de desperdicios:

Amo os restos

como as boas moscas.

Queria que a minha vog, tivesse um formato

de canto.

Porque eu nao sou da informatica:

eu sou da invenciondtica.

Sd uso a palavra para compor meus siléncios"

O apanbador de desperdicios,
Manoel de Barros
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2.1. LA APROXIMACION AL CAMPO

Algunas "experiencias personales y cientificas de una antropéloga""

El abordaje etnografico de las experiencias de campo tanto en Barcelona como Porto
Alegre, me llevo sin duda a situarme en ofro /ugar del que estaba acostumbrada a
posicionarme habitualmente con respecto a las personas en sufrimiento mental. Esta inicial
deslocalizacion 'y reubicacion posterior en el espacio reservado al investigador, me dio la
oportunidad de salir de una trayectoria que llevaba implicita una visioén en parte sesgada, un
angulo muerto por el que sabfa de forma certera, o al menos asi pude constatar después,
estaba perdiendo informacion. La antropologia fue en este sentido la via de escape de un
mundo, el de la atencién "en salud mental”, que sentia cada vez mas dominado por las
certezas y donde el espacio para las subjetividades y el pensamiento critico parecian escasear:
"...a pesar de la medicacion, siempre hay momentos en los que siento que deliro...;qué como lo combato?,
dudando. Esa duda me resulta sanadora”, decia Lluis en una de sus intervenciones en el Grup de
Pensadors. De esta forma, la duda se pudo ir instalando también en mi funcionamiento y
en mi perspectiva intelectual, alejindome de supuestas evidencias planteadas por el
cientificismo y la visién mas positivista de la medicina, que solian ser frecuentemente
modelo de trabajo en el ambito clinico.

La experiencia de investigar en Barcelona se dio de una forma #ranguila, sin grandes

rupturas con mi vida cotidiana, al menos a priori. Durante mi formacién en el MAMSI fui

10°H] titulo de este apartado hace referencia al titulo de una de las obras de Margaret Mead "Experiencias
personales y cientificas de una antropéloga” (Mead, 1994)
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vinculandome al proyecto que posteriormente configurarfa mi trabajo de campo, primero
como alumna de Master y después del Programa de Doctorado, relacionandome con
personas proximas y espacios conocidos. En aquel momento contaba ya con una
importante red de contactos personales y profesionales vinculados al mundo de la atenciéon
en salud mental y eso me permiti6 cierta facilidad a la hora de iniciar mi trabajo en el Zerrain.
Una de esas personas serfa Angels Vives y uno de esos escenarios la "Fundacié Congres
Catala de Salut Mental" (en adelante FCCSM).

La FCCSM es una entidad sin animo de lucro puesta en marcha en Barcelona a finales
de los 90' por un grupo de profesionales de diversas areas (principalmente psiquiattia, pero
también psicologia, trabajo social y enfermeria) y entre los que destacaba la figura del Dr.
Josep Clusa. Su objetivo ha sido siempre promocionar y mejorar la calidad de la atencion a
la salud mental en Catalufia. La historia de la Fundacié es a su vez la de un grupo de
profesionales vinculados a la atencién y cuidado de las personas en sufrimiento mental,
unidos por la idea de actuar en dicho campo mediante una intervencion implicada y
humanizada, a la vez que movilizadora y activista, en pro de los derechos de dichas
personas y sus familias. Dirfa que es fundamental retratar aqui el planteamiento ético-
politico en el que podemos situar a la FCCSM y a sus integrantes, pues no deja de ser éste
uno de los espacios principales en los que se desarrollara mi trabajo de campo.

La FCCSM se define a si misma en su pagina web como "entitat independent i
multidisciplinaria que treballa per la millora de I'atencié i la promocié de la salut mental a

partir del debat i la reflexid, la recerca i la sensibilitzacié social, amb la participacié de
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ciutadans, professionals i altres associacions"''. Sus propuestas de accién, llevadas a la
practica mediante grupos de trabajo, dejaran entrever dichos objetivos y valores. En esos
grupos, como el grupo de "Salut mental comunitaria" o el "SEPAC" (Suport emocional a
persones afectades per la crisis) entre otros, pueden verse reflejados algunos de los
elementos que resultan especialmente caracteristicos del trabajo y la idiosincrasia de la
Fundacié. Primero la aproximacién y comprension de la salud mental no sélo como una
cuestion individual, sino también desde una vision colectiva, donde los aspectos sociales y
de contexto son entendidos como especialmente determinantes de la misma. En segundo
lugar y fruto de lo anterior, destacarfa la visién interdisciplinar de la que parte el
funcionamiento de la propia Fundacié asi como las iniciativas de trabajo que ha propuesto
hasta el momento. En este sentido se ha de explicar que la FCCSM surgi6 desde un trabajo
comun de profesionales de diferentes disciplinas, algo que ha generado en la practica una
propuesta practica y un discurso especialmente rico. Como tercer punto, y quizas como
elemento comuin que atraviesa gran parte del proyecto, hablarfamos de una linea de trabajo
y formacion guiada fundamentalmente por el psicoanalisis. Gran parte de los profesionales
que constituyen la Fundacié estan formados y ejercen en el marco psicoanalitico, una
propuesta tedrica, que podemos afirmar, es especialmente propicia para indagar en esa
busqueda y reconocimiento de la subjetividad del otro y que marcara muchas de las

propuestas teérico-practicas de la organizacién. Por ultimo, un cuarto elemento que

11 "a Fundacié Congtrés Catala de Salut Mental (FCCSM) és una entitat privada sense anim de lucre,
constituida a Barcelona el 14 de setembre de 2000 com a resultat d’un procés col-lectiu, iniciat 'any 1996,
amb motiu de la preparaci6 i la celebracié del 1r Congrés Catala de Salut Mental. La FCCSM neix de la
voluntat d’actuar i incidir en la promoci6 i la millora de la salut mental a Catalunya i de ser una plataforma
amplia i plural que aglutini esforcos, des de la seva independéncia, amb totes les institucions i els organismes
que comparteixen aquest mateix interes". Fuente: http://www.fcecsm.net/la-fundacio/ (consultada

10/10/2017)
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considero clave en su configuracion, es su independencia con respecto a la gestion de
cualquier tipo de recurso o dispositivo de salud mental, una linea que si han desarrollado
otras agrupaciones de profesionales. De esta forma, su imparcialidad y la posibilidad de un
posicionamiento critico frente al sistema de atencién, se han podido mantener intactas y
preservadas de influencias partidistas. Una posicion necesaria para favorecer avances desde
la autocritica y la revision ética. Durante los udltimos afios en los que ejerci como
trabajadora social, la FCCSM siempre fue una entidad que asumi como referencia en
cuanto a espacio de formacién y difusion de conocimiento. De ahi vendra un vinculo que
se estrechara a partir de mi conexién con el Grup de Pensadors, un proceso que analizaré
posteriormente en el capitulo que hace referencia al mismo.

La experiencia brasilefa en cambio si supuso para mi una ruptura. Los cambios
personales y profesionales que acompanaron ese momento de mi proceso de investigacion
me hicieron vivirlo asf y me obligan ahora a pararme para realizar ciertas reflexiones, que
por contra no me genero6 la experiencia local. No querria sin embargo con esto plantear
algun tipo de jerarquizacién de experiencias, o hacer pensar al lector que una u otra
vivencia es considerada por mi parte con mayor o menor interés. Para mi en este sentido, la
diferencia entre ambas experiencias se encuentra en el punto de concurrencia que tienen
cada una de ellas con mi propio proceso personal y académico, y especialmente, el punto
de ruptura que plantea la experiencia brasilefia con respecto a mi mundo anterior. El
trabajo de campo en Brasil fue para mi un viaje en el sentido amplio del término. Desde lo
real y lo metaférico, pues no supuso unicamente una traslacion geografica, también fue
poner distancia con aspectos de la que era mi vida cotidiana, personal y laboral, hasta el
momento. Brasil fue desde el comienzo un discurrir de dias intensos, de descubrimientos

interesantes, dias a veces también aburridos y en ocasiones anodinos, momentos de
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alternancia al encontrar sentido a lo que hacia y de perdetlo, de "pedalear en el aire" (Taylor
& Bogdan, 2000:36), de luchar contra mi, casi siempre cansino, perfeccionismo o de
aliarme con é1"”. A pesar de todo, siempre vivi cada momento como una oportunidad. Fue
iniciar un proceso de apertura personal y profesional de cierta "desintoxicacion" laboral, y
lo que luego ya una vez ubicada, y con distancia espacio-temporal, me atrevi a etiquetar
como proceso personal de "desinstitucionalizaciéon". De alguna forma, fui consciente de
que el alejamiento del contexto al que me habia habituado me resultaba necesario para
hacer cualquier tipo de valoracién sobre mis experiencias hasta aquel momento, en el
mundo de la atencién y el cuidado de la salud mental. Alejarme me permitié desentumrecerme
mentalmente y dejar atras las obvias rigideces del sistema en el que me habia visto inmersa
(De la Mata, 1998). Necesitaba pensar la salud mental, pero desde otro lugar.

La etnografia se fue convirtiendo en una estrategia de aproximacion a la realidad con la
que comencé a tener contacto en Porto Alegre y mi diario de campo en mi pequeflo
espacio de refugio personal e intelectual. Durante el primer periodo de vivencias en Brasil
escribi en él practicamente durante todos los dfas. Se trataba, en su mayoria, de referencias
a lo vivido con los colegas de la Secretarfa de Salud, pero también en ocasiones eran
impresiones personales o sencillamente mis propios sentimientos acerca de todo lo que
estaba viviendo. Este trabajo fue permitiéndome elaborar un relato con el que comenzar a
configurar mi proyecto de investigacion. Sin duda, definir el problema a estudiar suponia en
este caso la necesaria inmersion en el campo de estudio (Ruiz Olabuenaga, 2003:53). Esa

inmersion y la permanencia continuada, fueron mis aliados inicialmente.

12 Oscar Guash también habla de los estados de animo en una reflexién con la que también podria
identificarme: "La persona que investiga en el campo pasa por una amplia gama de sentimientos que van
desde la euforia a la depresion. La ansiedad, la desilusién y la creencia de que la investigaciéon no podra
llevarse a buen término son también sentimientos frecuentes". (Guasch, O. 2002:45)

47



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
DEL EXILIO A LA CIUDADANIA. Experiencias dialbdégicas en el marco de la Salud Mental Colectiva
Mercedes Serrano Miguel

El trabajo de campo en Brasil fue llevado a cabo en dos periodos: de marzo a julio de
2013 y de marzo a junio de 2014. Trabajar en esos dos periodos me permitié compaginar la
tesis con mi trabajo como profesora asociada en el "Departament de Treball Social i Serveis
Socials" de la Universitat de Barcelona”. En mi primera estancia académica en 2013
permaneci vinculada al equipo de trabajo que coordinaba las politicas de salud mental del
Estado de Rio Grande do Sul (RS): "A Coordenadoria de Politica de Saide Mental, Alcool
e Outras Drogas" de la "Secretarfa Estadual de Saude" (SES) de Rio Grande do Sul.
Progresivamente fui conociendo el funcionamiento del equipo y lo que suponia su trabajo
en la gestién en salud mental. Un relativamente pequefio equipo de 16 personas en ese
momento, se encargaba de coordinar las acciones de gestién e intervencion en salud mental
de un Estado subdividido estratégicamente en 7 macrorregides de saide'® (Centro-Oeste,
Metropolitana, Missioneira, Norte, Serra, Sul y Vales)'s. Para ello cada macroregion
disponfa de un/a profesional referente en el equipo de Salud Mental de la Secretaria,

n1o

llamados "apoiadores"”, que se desplazaba peridédicamente a su area geografica asignada

para realizar funciones de supervision y seguimiento de los equipos de la zona. Ademas, el

13 Las dos estancias de doctorado se enmarcaron en un periodo total de dos cursos académicos en los que
alternaba mis clases con las estancias en Porto Alegre. En las dos ocasiones, el traslado a Brasil fue precedido
de la solicitud de los correspondientes permisos a la Universitat de Barcelona para mi desplazamiento. En
este sentido he de agradecer a la Prof. Jose Fernandez, entonces Jefa del Departament de Treball Social de la
UB, el apoyo y confianza mostrado asi como las facilidades mostradas para llevarlo a cabo.

14 Tas "macrorregides de saude" (macroregiones) son las demarcaciones tetritoriales en las que estd
organizado politica y administrativamente el SUS dentro del Estado de Rio Grande do Sul. A su vez, las
macroregiones estan subdivididas en pequefios territorios (19 Coordinadoras regionales en total, que incluyen
las 30 Regiones de Salud) que contienen personal técnico y administrativo responsable de la organizacion,
acompafiamiento y gerencia de las acciones y servicios de salud. Los equipos regionales actian en
cooperacién técnica, financiera y organizativa con los gestores municipales y con los prestadores de servicios
con el objetivo de organizar los sistemas locales y regionales de salud. (Santos, N. 2010)

15Ver anexo 1

16 Tos "apoiadores" son los profesionales asignados por la diteccion del equipo para dar soporte y hacer
seguimiento de la situacién de cada macroregion. Su perfil profesional es amplio: psicélogos, trabajadores
sociales y médicos fundamentalmente.Su funcién principal se resume en coordinar los equipos y las politicas
publicas de salud mental en los diferentes territorios del Estado.

48



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
DEL EXILIO A LA CIUDADANIA. Experiencias dialbdégicas en el marco de la Salud Mental Colectiva
Mercedes Serrano Miguel

equipo de la SES trabajaba en pequefios subgrupos de trabajo organizados por diferentes
tematicas especificas y semanalmente se mantenia una reuniéon de coordinacion de todos
ellos para la puesta en comun y la supervision de lo sucedido en cada lugar a lo largo de la
semana. Conocer el trabajo de la SES me permitié ubicarme y conocer de cerca los
contenidos y directrices marcados por el Estado de Rio Grande do Sul en la politica y
gestion de la salud mental. Es importante puntualizar que mi trabajo a lo largo de toda la
tesis, tiene como referente principal la politica sanitaria que se lleva a cabo en dicho Estado.
Las dimensiones de un contexto geografico tan grande como Brasil y la especificidad de
funcionamiento politico en cada uno de sus Estados, plantean limitaciones obvias al
contenido que pretendo abarcar en esta tesis por lo que el espacio geografico y humano
trabajado sera el limitado a Rio Grande do Sul.

El equipo de Salud Mental esta situado administrativa y fisicamente hablando en la
quinta planta del "Centro Administrativo Fernando Ferrari" (CAFF), en la avenida Borges
de Medeiros en Porto Alegre. En la misma planta, se concentran las diferentes secciones
del Departamento de Ac¢bes em Saidde (DAS) que ademas del equipo de salud mental ya
nombrado, inclufa las areas de: Rede Cegonha - Primeira Infancia Melhor, Atencio Basica
ou Primaria, DST/Aids, Saude Bucal, Saide Prisional, Saude da Populagio Negra,
Alimentacao e Nutricao, Saude da Mulher, Saude do Homem, Saude do Idoso, Saide da

Crianca e do Adolescente, Politica de Humanizagao y Linhas de Cuidado?. A lo largo de

7 La estructura oficial del DAS (Departamento de A¢Ses em Saude) puede consultarse en el siguiente
link: http://atencaobasica.saude.rs.gov.br/programas-e-politicas-estaduais. Durante el periodo en el que
Sandra Fagundes ejercié funciones como coordinadora del DAS (2011-2013) el equipo de trabajo asumi6 a
nivel organizativo el nombre de "Linha de cuidado". Una mandala se constituyé como imagen tepresentativa
de dicha estructura de gestién e intervencion. La idea de la mandala pretendia representar una conexién de
caracter mas transversal entre las politicas en torno a la atencién en salud, considerando que el disefio del
cuidado se debe hacer a partir de las necesidades de la persona y no en funcién de la jerarquia existente entre
los servicios que componen la red de atencién. Por ello, puede observarse en el centro de la misma, la
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esta primera estancia asistia casi diariamente a la SES y me ubiqué en el equipo de "Saude
Mental" coordinado por Karol Veiga, donde pude ir observando y participando del trabajo
cotidiano del personal.

Transcurrido un tiempo de estancia, el equipo me ofrecié el poder participar en alguno
de los subgrupos de trabajo. Después de valorar las diferentes posibilidades, me unf a los
grupos que trabajaban sobre los "Centros de Atencdo Psicossocial" (CAPS) vy
"Hospitalizacao" y descarté el grupo de trabajo sobre "Reducdo de danos", orientado al
trabajo en torno a personas usuarias de drogas y aquellos que trabajaban temas de salud
mental infantil, por ejemplo. El criterio que segui fue, basicamente, el escoger tematicas que
de alguna manera podian ser mas afines a las cuestiones que querfa integrar en mi
investigacion. Ademads de mi adscripcion en dichos grupos de trabajo, comencé a participar
asiduamente en las reuniones de equipo, que se celebraban semanalmente. En aquellos
momentos iniciales de reconocimiento valoré que mi trabajo pasaba por estar alli el mayor
tiempo posible, de forma que aumentaran las posibilidades de estar presente en el
momento en el que sucediera a/go. Taylor & Bogdan (1984) nos recordaban esta cuestion en
su obra ya clasica sobre los métodos de investigacion cualitativa planteando aquello de que
"si uno se ubica durante el tiempo suficiente en la posicién correcta, un poco antes o un
poco después ocurrira algo". Lenny Trad, profesora de la UFBA, afirmaba durante un
seminario impartido en Tarragona que "é necessario reconhecer que a qualidade das
informagoes recolhidas e a imersao na vida diaria de comunidades, de pessoas ou de

instituicao em um estudo etnografico, dependem em grande medida do tempo de

representacion grafica de varios individuos con las manos entrelazadas. La propuesta de la mandala como
representacion grafica y su simbolismo estan recogidas en un texto de Ceccim & Ferla (2003) (Ver anexo 4).
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permanéncia do pesquisador no terreno de investigacio"'® (Trad, 2006). Sin embargo, la
realidad del dfa a dia en el trabajo de campo no era tan idilica como habfa imaginado
originalmente. Algunos autores ya han hablado de ello, Paul Rabinow (1992) o Nigel Barley
(1997) entre otros. Los integrantes del equipo solian llevar un ritmo frenético de trabajo y
no siempre era facil contactar con ellos, eso unido a mi inicialmente precario uso del
portugués hicieron que en ocasiones me sintiera algo "intitil" en medio de su trajin"”. Por
ello, pasado un tiempo, fui dejando de asistir diariamente al CAFF y decidi ir sélo cuando
estuviera marcada en la agenda una actividad concreta en la que poder participar, una
entrevista o encuentro con un informante, una reuniéon, un grupo o jornada de trabajo, una
visita técnica...Mientras, trabajaba en casa o en la Universidad y me resultaba mas util
administrarme el tiempo por mi cuenta. Al menos eso crefa yo. Este refraimiento hizo que
durante un breve lapso de tiempo sélo asistiera a determinados encuentros concretados
previamente en la agenda. Espacios que, como ya explicaba, consideraba a priori de una
supuesta mayor utilidad. Sin embargo pasadas unas semanas decidi volver a pasar mas

tiempo en la Secretaria y esperar, casi literalmente, a ver qué ocurria. Realmente me di

18 Seminario de "Metodologia en investigacion social" impartido en la formacién del Diploma Estudios
Avanzados (DEA) del Doctorado en Antropologfa de la Medicina URV, curso 2005-06.

19 El manejo de la lengua autoctona en el campo de trabajo es obviamente un requisito necesatio e
imprescindible para realizar un buena y rigurosa aproximacién a aquello que se quiere estudiar. Tal como
sefiala Ferrdndiz (2011) supone quizis una de las cualidades idoneas para un "obsetvador participante". Unos
meses antes de marchar a Brasil comencé a estudiar de manera formal portugués, actividad que continte una
vez que llegué a Porto Alegre con una profesora particular (Maria Claudia Ramos, vinculada a la UFRGS).
Aunque llevaba tiempo sumando lecturas en dicha lengua a mi trabajo académico reconozco que esta primera
fase del trabajo de campo, la desarrollada en la SES en los primeros meses, fue una verdadera prueba de
fuego en este sentido. El ritmo vertiginoso de trabajo se traducia en la practica en una utilizacién del lenguaje
rapido y por supuesto también salpicado de usos coloquiales. Curiosamente, pasados unos meses y ya en
espacios de cierta proximidad personal y de amistad, descubti que la mitad de las compaferas hablaban
castellano y que era basicamente una cuestion de pudor lingiistico lo que las hacia mantener el portugués en
los espacios publicos de interaccién. En cualquier caso, la cuestion lingliistica fue progresivamente resuelta
con la facilidad afiadida que suponfa una lengua de raices latinas como el portugués (o mas bien gatchol). Asf,
las entrevistas y la participacion en grupo se dieron progresivamente y de forma mas extensa en el segundo
periodo de mi trabajo de campo, en los meses de marzo a julio de 2014 cuando realmente pude hacer un uso
del lenguaje con suficiente fluidez y posibilidad de interpelacién.
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cuenta que hacer acto de presencia generaba otra actitud general hacia mi. De alguna
manera ese simplemente eszar era entendido como signo de interés por mi parte hacia lo
que allf sucedfa. Cuando no acudia a la Secretaria de forma continuada, se creaba cierta
confusion en los trabajadores del equipo (jestabas de vigje...?, sde vacaciones...?, ;pensabamos que
te habias ido...?). Al final como nos dice Oscar Guasch: "las relaciones de campo se
construyen dia a dfa, y en ellas existen problemas similares a los de la vida diaria: rechazos,
celos, enfados y malos entendidos" (Guasch, 2002:45). Disipar esas dudas y volver a
participar del cotidiano del equipo, me ayudé a afianzar un vinculo con ellos, personas que
al final eran también mis informantes, aunque de manera indirecta. Ese vinculo ademas,
generé comunicacion y también nuevas propuestas de colaboracion. Acogi con renovado
entusiasmo ese interés por parte de los profesionales del equipo sobre mi trabajo y aprendi
ademas una nueva leccién sobre el oficio de investigar en el que, como dice Lluis Mallart,

sin duda "saber perdre el temps és quelcom fonamental" (Mallart, 2009:8).

De saberes tedricos y practicas inquietas

En el apéndice a su conocida obra "La imaginacién socioldgica" y que lleva por titulo
"Sobre la artesanfa intelectual", el socilogo estadounidense C.W. Mills (1961) rescata la
cuestiéon de la experiencia personal como base fundamental para un trabajo intelectual

original y se dirige asi a los futuros investigadores:

"E/ trabajo intelectual es la eleccion de un tipo de vida tanto como de una carrera; sépalo
0 no, el trabajador intelectual forma su propio yo a medida que trabaja por perfeccionarse
en su oficio; para realizar sus propias potencialidades y aprovechar las oportunidades que
se ofrezcan en su camino, forma un cardcter que tiene como niicleo las cualidades del buen
trabajador. Lo que significa esto es que debéis aprender a usar vuestra experiencia de la
vida en vuestro trabajo intelectual, examindndola e interpretandola sin cesar. En este
sentido la artesania es vuestro propio centro y estdis personalmente complicados en todo

52



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
DEL EXILIO A LA CIUDADANIA. Experiencias dialbdégicas en el marco de la Salud Mental Colectiva
Mercedes Serrano Miguel

producto intelectual sobre el cual poddis trabajar. Decir que podéis "tener experiencia”
significa, entre otras cosas, que vuestro pasado influye en vuestro presente y lo afecta, y que
¢l define vuestra capacidad para futuras experiencias. Como investigadores sociales, tenéis
que dirigir esa complicada accion reciproca, captar lo que experimentiis y seleccionarlo;
solo de esa manera podéis esperar wsarlo para guiar y poner a prueba vuestro

pensamiento, y en ese proceso formaros como trabajadores intelectuales”. C.W. Mills
(1961:2)

En mi caso, mi punto de partida, mi experiencia previa vital, venia marcada por mi
ejercicio como profesional del ambito de la atencién en salud mental. Si bien podria
entenderse a priori como una cuestion que me proporcionaba cierta ventaja a la hora de
aproximarme al objeto de estudio de mi tesis, necesité un tiempo para ubicarlo asi y darle
un sentido. De entrada, parecia que habia podido resolver el im0 entrar y ubicarme en el
terrain, inicialmente un espacio institucional como era la "Secretarfa Estadual da Saude do
Rio Grande do Sul", puerta de entrada para conocer el funcionamiento global del sistema
de atencion en salud mental en el contexto brasilefio y el proyecto de la Guia GAM. Pero
ademas de este abordaje logistico, me daba cuenta que debia resolver la cuestion del
"cémo" me sentfa yo como investigadora en aquel espacio, teniendo en cuenta la
formacion y experiencias previas, que no dejaban de acompafiarme e influirme. A medida
que avanzaba en mi trabajo, me hice consciente de como mi doble condicién, y sus ciertos
privilegios, me situaban a la vez en una posicién que yo percibia subjetivamente como
delicada y en parte inestable.

Entendia que esa doble condicién podia ser mi aliada, pero a la vez podia #razcionarme y
(supuestamente) hacerme perder la objetividad como investigadora. Asi, con ciertas dudas e
inseguridades, comencé a elaborar y pensar mi trabajo. Fue también de esta forma como
paulatinamente entré en un periodo de reconocimientos que fui elaborando, sustentado en
varios puntos de apoyo. Primero a partir de las lecturas que fui encontrando y sumando,

lecturas criticas que desde ciertos sectores académicos planteaban abiertamente la cuestion
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de los saberes y las experiencias propias como parte del trabajo etnografico (Comelles,
2000; Allué, 2002; Esteban, 2004a; Di Giacomo, 2004) y después, a partir del
reconocimiento hacia el saber de personas con las que me habia formado o con las que
habia compartido experiencias profesionales. Por dltimo, el punto en el que me encontré
conmigo misma, con el saber y experiencias propias acumuladas que bien merecen también
aqui un reconocimiento. Al hilo de esta cuestion me gustarfa hacer un inciso de
agradecimiento a algunas personas que considero especialmente relevantes en mi recorrido
formativo y especificamente, en lo concerniente a ésta cuestion, que me ayudaron a ubicar
esa experiencia previa en mi trayectoria: en primer lugar a la profesora Mari Luz Esteban
Galarza. Recuerdo vivamente el seminario impartido por ella en el MAMSI en 2009,
titulado "Género, desigualdades, conflicto, cuerpo y emociones" y su forma de abordar
especificamente el tema del trabajo de campo. Su vision acerca de los saberes y experiencias
de los que cada una partia, no solo personales también profesionales, y su predisposicioén a
reconocerlos, sumarlos y valorarlos, dentro del propio ejercicio de la antropologia practica,
produjeron en mi un efecto casi dirfa tranquilizador. Comencé asi a dejar en gran parte de
sentirme una zutfrusa, una infiltrada en el mundo de la antropologia. Obligada a esforzarme
por ganar un lugar si, pero con la posibilidad de poder hacerlo también. Por otro lado,
Miguel Miranda Aranda, Profesor de Trabajo Social de la Universidad de Zaragoza y
Doctor en Antropologia por Universitat Rovira 1 Virgili, asi como la Profesora Lourdes
Rodriguez del Barrio, profesora de la Université de Montreal, también trabajadora social y
socibloga y a la que tuve la suerte de conocer en un seminario llevado a cabo en Campinas

(SP)** organizado por la UNICAMP. Ambos me facilitaron modelos en los que fijar mi

20 Simposio internacional "Recovery e reabilitacio psicossocial: aproximagdo tedrico-metodoldgica entre
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atencion y vislumbrar de forma mas clara la conexion entre determinadas practicas y ciertas
propuestas tedricas. No podia faltar en este repaso a las personas que mas me han influido
en este camino de encuentros, el nombre de Angel Martinez. Su interés hacia la
antropologia aplicada dentro del ambito de la psiquiatria y su analisis tedrico, me
permitieron comenzar a elaborar respuestas a ciertas preguntas que mi practica cotidiana
me habfa llevado a plantearme y a continuar con el interés de ir algo mas alla en mi
formacion. Todos ellos me proporcionaron, de alguna forma, un espejo en el que mirarme
a nivel profesional y académico, favoreciendo la conexion de saberes y su reconocimiento
mas alla de la diversidad en su procedencia.

Puedo afirmar que para mi, el proceso de construccion de la tesis, ha sido en si mismo
un proceso evolutivo y de apertura a otros espacios académicos y profesionales en los que
(re)conocerme y en los que desarrollarme (Rabinow, 1992). En este proceso fueron
asimismo importantes no solo las referencias intelectuales y académicas. También como
afirma Mills (ibidem.), el "rodearse de un circulo de personas que escuchan y hablan con una cardcter
imaginative’” me ayudo a pensar en las lineas de investigacién que pretendia abordar en mi
trabajo y afadir cuestiones que surgieron a partitr de numerosas conversaciones,
encuentros, didlogos e incluso ciertos espacios propuestos por mi y dedicados
exclusivamente a la discusiéon sobre mi tesis. Por ello destaco aqui, como influencia clave
en el proceso de investigacion, las figuras de algunos profesionales del ambito de la
atencion a la salud mental con quien he tenido la suerte de compartir diferentes espacios
personales de trabajo pero también de discusion y debate, y que han hecho sin duda crecer

este texto.

as tradi¢oes anglo-saxa e brasileira". Organizado por el Departamento de Saude Coletiva de la Universidad de
Campinas (UNICAMP). Universidad de Campinas (UNICAMP), 19-23 de mayo de 2014.
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2.2 ETNOGRAFIAR, IMPLICARSE Y DEJARSE AFECTAR

Desde el comienzo, esa trayectoria personal y profesional de la que vengo hablando me
hizo sentir que mi ejercicio etnografico estaria elaborado desde un lugar poco convencional
académicamente hablando, un lugar que podria decirse que en la practica siempre fue
alternante y nunca estatico. Las experiencias previas con el ambito de estudio ademas de la
propia idiosincrasia de los grupos en los que se llevaba a cabo mi trabajo de campo, me
hicieron adquirir una posicion pendular casi permanente entre una proximidad personal y
profesional como parte de la ofredad que estudiaba y otra de necesatio algjamiento con
respecto a los informantes, mas propia quizas del rol clasico de antropoéloga. Una relacion
con el ofro sobre la que de alguna manera pivotaba y me sostenia y sobre la que me resulta
necesario reflexionar aqui ya que sin duda, ha marcado mi experiencia de campo, el
presente trabajo y pienso que irremediablemente sus conclusiones.

Con el fin de adoptar una posicion honesta con respecto a ello, partiré de reconocer que
mi rol a lo largo de este trabajo no ha sido sélo y exclusivamente el de etnégrafa, sino que
ha ido oscilando entre una posicién de investigadora por un lado y de participante activa
por otro dentro de las diferentes experiencias de campo, estableciéndose eso si entre ambas
posiciones un continuo (y necesario dirfa) "proceso dialéctico” (Correa-Urquiza, 2009). Por
un lado me encontraba con la implicacién personal y politica frente a lo que estaba
viviendo. Por otra parte ademas, la propia dinamica interna de funcionamiento de los
grupos sometidos al analisis etnografico, requeria en si misma el estar dispuesta al
establecimiento de otro tipo de relaciones. Un vinculo en el que urgia salir de ese lugar
preponderante de investigadora frente al o#7v investigado y situarse en una posicion que

podria decir /ateral.
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La participacién en el "Grup de Pensadors" o en los grupos de la GAM requeria en si
misma la renuncia previa a cualquier atisbo de dogmatismo o posicionamiento
jerarquizador por parte de los asistentes. Entiendo, al igual que analiza Correa-Urquiza
(2009) que la objetivacion del ofro, su conversion en sujeto de estudio en el analisis
antropolégico nos posiciona como investigadores, incluso sin quererlo y de forma sutil, en
un lugar de cierta preponderancia y jerarquizacion estructural que acaba condicionando las
relaciones y los resultados de nuestra investigaciéon. En mi caso, ese posicionamiento /ateral
con respecto al otro, fue algo que se impuso a modo de requisito necesario para la entrada
en el campo y la aceptacion dentro de las estructuras grupales con las que trabajé. Julieta
Quirés propone aproximarse al estudio de lo social no como mero ejercicio académico sino
encarandolo como proceso vivo y se pregunta, con respecto al trabajo de campo, ":Qué
hacemos los antropdlogos en el campor. No hacemos otra cosa que acompafiar y vivenciar
fragmentos del proceso social en su propio discurrit y scomo logramos ese
acompafamientor. Tejiendo relaciones personales y de confianza" (Quirés, 2014:51) De
esta forma, para construirnos una idea del ofo, Quirds propone el establecimiento de
vinculos "de persona a persona" que nos permitan una aproximacion a la experiencia nativa
no entendida ésta como experiencia meramente intelectual, sino como experiencia vivida. De
alguna forma, estar suponia un dejarse atravesar por lo que alli estaba ocurriendo, o en
palabras de Favret-Saada un "dejarse afectar" (Favret-Saada, 1990). Quertia detenerme a
analizar algo mas esta referencia y su relacion con mi trabajo.

En los afios 70, Jeanne Favret-Saada, antropéloga y profesora de la Universidad de
Nanterre, comienza a estudiar las experiencias de brujerfa en el Bocage del noroeste
francés. A partir de su contacto con dicha poblacién y su deseo de interpretar lo que alli

ocurria, desarrolla una metodologia de trabajo especifico, un medio de aproximacién a los
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sujetos objeto de estudio que denomina como "ser afectado" o "dejarse afectar" (Zapata &
Genovesi, 2013). En su aproximaciéon al ferrain, Fravet-Saada descubre que sus
interlocutores no compartirfan con ella su informacién ni sus vivencias en torno a la
brujerfa mientras no fuera capaz de mostrarse "afectada" por las mismas fuerzas que ellos.
Favret-Saada plantea como la metodologia clasica supone en este caso una barrera frente a
los informantes, que sentian claras reticencias a hablarle de temas que los situaban en una
posicion de vulnerabilidad social o por los que podian sentir que serian blanco de juicios
(como ocurre en comportamientos sociales fuertemente estigmatizados), frente a un saber
legitimado que podia llegar a ostentar por el hecho de ser investigadora. Todo ello
provocaba en la practica el silencio o, por contra, la exposicién, por parte de los
informantes, de enunciados de caracter puramente folcloristas, mas orientadas a responder
y saciar la curiosidad del etnoégrafo, y que encajaban en los parametros discursivos
supuestamente esperados por €l

La autora nos plantea la posibilidad de participar en ese acontecimiento social a estudiar
y dejarse afectar por €l, no desde la empatia (que supondria una aproximacion al otro y un
"ponerse en su lugar") sino propiamente haciéndolo desde ese lugar. Un posicionamiento
que podria modificar el propio bagaje de imagenes sobre el fendmeno a estudiar de forma
que "el solo hecho de aceptar ocupar esa posicion y ser afectado por ella abrirfa un tipo de
comunicaciéon especifica con los nativos, una comunicacion del todo involuntaria y
desprovista de intencionalidad, que puede ser o no, verbal" (Zapata & Genovesi, 2013:64).
Mi experiencia en el trabajo de campo tanto en Porto Alegre como en Barcelona fue en
parte un ejercicio de dejarse afectar, algo no intencional desde el principio y de lo que me fui
haciendo consiente, especialmente a medida que compartia en los grupos reflexiones en

torno a mi experiencia profesional o simplemente personal. Dichas reflexiones se fueron
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entrelazando con las tareas de etnografa en mi participacion en las sesiones grupales. Ese
hecho hizo que, las personas con las que me encontraba trabajando, comenzaran a
considerarme de otra forma. Era entonces ¢una mas del grupo? o ¢una antropdéloga que
estudiaba aquel grupo?, ¢hubiera podido participar de no haber podido actuar asi?. En una
ocasion Celia, madre de una persona con diagnoéstico, reconocia en una de las sesiones del
Grup de Pensadors que "me gusta oir a los profesionales hablar de sus vidas, de sus dificultades para
hablar de su dia a dia o lidiar con sus problemas personales y profesionales”. Este clima de
intercambio y la posibilidad de entrelazar trayectorias, dio sin duda al grupo un horizonte
diferente.

La importancia de ser afectado por aquello que se esta viviendo y sentirlo desde la propia
vulnerabilidad, dejaba mostrar una parte de una misma con la que los informantes lograban
conectarse. Quizas vivir la experiencia de esta forma, poniendo en riesgo la propia historia,
era en todo caso la unica posibilidad. Parto asi del reconocimiento de una intensa
proximidad con respecto al objeto de estudio que abordo. Entiendo asi también la
produccién de saber a partir de lo que Donna Haraway denomina como "conocimientos
situados" (Haraway, 1991), una aproximacién epistemolégica que evidencia la conexién de
la producciéon cientifica con la propia subjetividad de aquella que investiga y asi,
"reconocer que la mirada depende de la posicién de conocimiento nos aleja de la verdad
absoluta, de un “ojo divino” que lo ve todo (realismo) o que puede cambiar de lugar a

voluntad (relativismo)" (Pujol & Montenegro, 2013: 25).
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2.3. SOBRE EL QUE, EL COMO Y CON QUIEN

Definiendo preguntas. La delimitacion del objeto de estudio

La investigacion que llevo a cabo se aproxima a dos experiencias grupales en las que
personas en situacion de sufrimiento mental, o que han sido diagnosticadas, comparten
protagonismo con el resto de actores implicados en los procesos de
salud/enfermedad/atencion en los que se ven envueltas. Incluso con aquellos con los que
tradicionalmente han mantenido una distancia simbdlica y tangible y una relaciéon de
marcado sometimiento jerarquico. Dichas experiencias estan configuradas en origen, para
intentar dar un resultado practico que reconozca las narrativas de los afectados, partiendo
de la reflexion en torno a los procesos vividos. Todo ello, como se ira viendo, dentro del
marco conceptual de la Salud Mental Colectiva. A través de sus narrativas, se van a ir
reconstruyendo aqui algunos de los elementos que podemos calificar de definitorios de las
practicas profesionales actuales en los espacios de atencion, entendiendo que existen en
ellas aspectos positivos remarcables pero también otros que adquieren formatos de impacto
negativo en las personas. La constitucion de esos puntos, sobre los que establecer un
trabajo de valoracion critica, vendra dado fundamentalmente por las experiencias expuestas
port los propios afectados.

La critica hacia ciertas intervenciones busca ser compensada aqui por el desarrollo de
una metodologia comun, presente en las dos experiencias en las que baso mi trabajo de
campo. Ambas tienen como hilo conductor la participacién de las personas afectadas en un
plano de horizontalidad y la defensa de los derechos de las personas en situaciéon de

sufrimiento mental. Por tanto, la tesis se centrara en el estudio de las dinamicas de
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participacion y en la metodologia dialégica que opera en dichos espacios (conformados por
personas en situaciéon de sufrimiento mental, cuidadores y profesionales, y en el caso de
Brasil también por investigadores). Esta participacion, como explicaré posteriormente, sera
entendida aqui como el eje de un proceso trasformador del individuo a nivel personal y
social. Dicho foco de estudio incluye la aproximacién minuciosa a las experiencias grupales
conocidas y analizadas a lo largo del trabajo de campo, configuradas a través de un
entramado de relaciones establecidas entre los participantes, en proceso constante de
actualizacion, con  discursos diferenciadores 'y con sus propios andlisis subjetivos sobre la vivencia del
sufrimiento mental asi como del tratamiento profesional del mismo. Por ello, seran las
narrativas y especialmente, las de las propias personas en situacion de sufrimiento mental,
las que van a adquirir un protagonismo especial a lo largo de este trabajo, ilustrando el
marco tedrico propuesto y sirviendo para establecer la necesaria conexion tedrico-practica
para el desarrollo de esta tesis. Dichas narrativas no aspiran a constituirse como objeto
central de analisis pero resultaran imprescindibles para el tipo de aproximacién que
pretendo llevar a cabo y constituirian uno de los hilos con los que hilvanar mi discurso.
Pensando en la utilidad que puede tener la elaboracién de mi trabajo, considero
necesario plantearme algunos interrogantes que discurren en una doble direccién. Por un
lado, se tratarfa de conocer cual es el la vivencia de las personas en referencia a los
tratamientos o procesos de atencion a los que se han visto sometidas pero a la vez, serfa
necesario plantearnos aquello qué las experiencias presentadas y el retrato etnografico que
se aporta de cada una de ellas, pueden aportar a los procesos/pricticas de atenciéon. De
alguna forma con todo ello podriamos llegar a preguntarnos: ;Qué podria o puede aportar
la antropologia y el analisis etnografico al proceso de ayuda a las personas en situacion de

sufrimiento mental? Las preguntas que han guiado mi investigaciéon se han ido entrelazado
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de alguna forma con aquellas cuestiones que los informantes han ido planteando(me) a lo
largo del trabajo de campo. Preguntas compartidas en muchos casos y que sin duda,
interpelaban al conocimiento académico a la vez, afrontaban el funcionamiento del sistema
de atencion en salud mental desde una posicion critica. De esta forma fui configurando
progresivamente un guién sobre aquellos aspectos en los que centrar mi atencién como
investigadora dentro de los espacios grupales en los que fui participando, a partir de la
elaboracién critica de los propios participantes. Cuestiones como la posible eficacia de las
intervenciones, la forma en la que se construyen las relaciones en el entorno de atencién y
la calidad (o no) de las mismas, qué significa para las personas afectadas una atencién de
calidad, la alienacion o silenciamiento de ciertos discursos legos o profanos (Correa-Urquiza,
2009) en favor de otros que podrian calificarse de hegemonicos, el peso simbdlico de
determinados espacios y determinadas practicas y la necesidad de crear ofros /ugares donde
habitar la locura han sido los elementos discursivos sobre los que me he preguntado y que
han adquirido un mayor peso a lo largo de esta inestigacion. De esta forma, buscarfa
conocer ¢cual es la vivencia del individuo diagnosticado acerca de todos estos procesos en
los que se ve envuelto? y también gcual es la valoracion subjetiva que hace de ellos? Asi, la
propuesta que presento plantea la posibilidad de reconocimiento de los diferentes discursos
y nociones subjetivas, en un ejercicio de trabajo conjunto que incluirfa escucha y dialogo

con todos los implicados.

Sobre técnicas empleadas a lo largo de la investigacion

Para recopilar los materiales necesarios y llevar a cabo la investigacién he utilizado

diferentes técnicas, todas ellas enmarcadas dentro de la metodologia propia de la etnografia
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y del analisis hermenéutico. La elecciéon de las mismas fue surgiendo del desarrollo de la
investigaciéon y del abordaje de mi objeto de estudio, asi como mi propio proceso de
evolucién y aprendizaje personal y profesional. Primero fueron horas de trabajo como
observadora atenta, en las que mi posicién fue fluctuando para pasar de un lugar alejado, a
ser parte activa de aquello que estaba observando. De ahi pasé progresivamente a sentir la
necesidad de aproximarme mas especificamente a las personas y a las historias que se
vislumbraban detras de lo que observaba. Para ello comencé a realizar entrevistas a
diferentes informantes que consideré claves, en virtud de las aportaciones que generaban
hacia el grupo. En los intervalos entre observacion y realizacién de entrevistas, se
produjeron ademas otros encuentros y situaciones que pensé merecfan un analisis y que
acabaron también aportando una valiosa informacién a esta investigacion. Al respecto, he
de destacar la utilizacion de otras técnicas, como el analisis documental de escritos
elaborados por los propios informantes. Ademas de estas herramientas de investigacion
con las que fui trabajando y que se sitian en la vertiente mas clasica del trabajo de campo,
fui construyendo un nuevo instrumento de investigaciéon a medida que avanzaba en la tarea
que estaba llevando a cabo y que he denominado "itinerarios de participacion.

La observacién participante es quizas la técnica de investigacion que mas informacién
me ha proporcionado. La observacién como medio de aproximacion a las realidades de
estudio y recogida de datos, entendiéndola ademas, como una de las técnicas de
investigaciéon "que permite prestar mayor atencién al punto de vista de los actores"
(Guasch, 2002:35). Siguiendo un orden cronolédgico podemos decir que dicha técnica fue
empleada tanto en los espacios grupales del Grup de Pensadors (Barcelona, primera fase
del trabajo de campo) como en las sesiones de trabajo en torno a la Guia GAM en las que

participé (Porto Alegre). Asimismo, he utilizado la observacion y las técnicas de recogida
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documental, en mi participacion dentro del equipo de trabajo de Salud Mental de la
Secretaria de Saude (SES).

Las observaciones realizadas en el GP fueron integramente recogidas por escrito ya que
ninguna de las sesiones fue grabada®. En cada encuentro existfa una persona que recogia el
acta de la reunién, que se redistribufa a los participantes en la siguiente sesion, de forma
que todos pudieran revisar, comentar o matizar lo expresado. Asi mismo, en cada sesion a
la que asist, recogi innumerables notas en las que incluia intervenciones literales,
impresiones personales y reflexiones elaboradas zz sitn. Ademas, a medida que fui
avanzando en el trabajo etnografico de observacion, fui elaborando una pequena ficha de
cada uno de los asistentes al grupo. En dichas fichas recogi fundamentalmente aspectos
biograficos (incluyendo las categorias analiticas: persona con diagnéstico, familiar o
profesional), asi como elementos que consideré relevantes en su propio desarrollo como
miembros del grupo: férmula de presentacion delante del grupo y posible (o no) evolucion
de la misma a lo largo de las ediciones, posicionamientos mas relevantes frente a los temas
tratados (incluyendo narrativas concretas), experiencias previas en cuanto a la participacion
en otros grupos y qué grupos eran, asi como impresiones mas personales que me fueron
ayudando a configurar una idea mas amplia del grupo y su evolucion a un tiempo individual
y a la vez colectiva. Todo esto como aspectos mas especificos a nivel metodolégico. Sobre
los escenarios grupales etnografiados y el contenido de lo alli vivido, haré una descripcién

mas amplia al hablar posteriormente de cada una de las experiencias.

21 Desde el inicio y constitucién del GP, la dindmica establecida con respecto al contenido de las sesiones
era transcribir cada una de ellas por parte de uno de los asistentes para que a la siguiente sesion todos los
participantes dispusieran de dicha informacién por escrito. Dicha dinimica estaba establecida cuando
comencé a formar parte del grupo. En mis inicios incluso me ofteci personalmente para realizar dicha
recogida y trascripcién de la sesién. El trabajo realizado fue suficientemente detallado para servir como
material etnografico.
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A lo largo de los cinco meses que duré mi primera estancia de trabajo en Porto Alegre,
pude participar de forma directa en el dia a dfa del equipo de gestién estatal de salud mental
de la SES. Mi implicacién en el conocimiento del equipo, su funcionamiento y su trabajo
cotidiano fue casi diaria a lo largo de los cinco meses que durd aquel primer periodo de
trabajo de campo en Brasil. A través de este vinculo, participé en actividades que se
llevaban a cabo dentro del propio espacio fisico de trabajo como reuniones de equipo,
reuniones de los grupos de trabajo, sesiones formativas, etc. asi como en aquellas que
suponian un desplazamiento a algun lugar del municipio de Porto Alegre, o incluso fuera
de la propia ciudad. La agenda de los profesionales de la SES tenfa como funcién principal,
la de coordinar y supervisar los diferentes procesos de trabajo llevados a cabo en torno a la
atencion en salud mental del Estado. Esto suponia el desplazamiento de los "apoiadores" a
cada una de sus "macrorregioes" asignadas, para realizar reuniones o encuentros con los
equipos o también visitar dispositivos con el fin de comprobar su funcionamiento y
plantear soluciones ante posibles desajustes en su actividad. Todo ello fue
convenientemente recogido en dos documentos que fui elaborando de forma simultanea.
Por un lado, una agenda que me permitia hacer un seguimiento de las actividades que se
iban realizando y en las que me vefa implicada directamente (en este caso me refiero a actas
de reuniones, informaciones sobre eventos, legislaciéon o formaciones del equipo a las que
pude asistir). Por otro, un diario de campo en el que fui plasmando mis impresiones y
analisis sobre las situaciones que vivia diariamente, mis observaciones o cuestiones que
quedaban pendientes y por supuesto valoraciones sobre lo que el trabajo de campo me
estaba generando a nivel personal. Ya en mi segunda estancia de doctorado, utilicé la
técnica de la observacion participante para recabar informacion en las sesiones de trabajo

grupal en torno a la GAM. Dichas sesiones se llevaron a cabo en diferentes poblaciones del
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Estado de RS (en total 5 encuentros) y en ellos participaron tanto profesionales como
personas usuarias de servicios de salud mental. La informacion obtenida fue integramente
recogida por escrito.

Ademas de estos tres focos principales de interés, donde se utiliz6 la técnica de la
observacién, existieron otros espacios de recogida de informacién basada en la misma
técnica. Durante el proceso de investigacion he asistido a diferentes espacios de trabajo que
me han servido para obtener nuevos datos o clarificar aspectos concretos de mi experiencia
observacional. En este sentido, los espacios mas destacables al respecto son:

e las reuniones de trabajo mantenidas con el grupo de investigacion del

Departamento de Psicologfa de la UFRGS en Porto Alegre.
e Los espacios de reunién convocados por el grupo promotor del GP en Barcelona.

e Los encuentros informales con miembros de ambos grupos que en ocasiones

aprovechaba para completar mis conocimientos sobre el tema.

He empleado la entrevista en profundidad tanto en el trabajo llevado a cabo en Porto
Alegre como en Barcelona. Entrevisté a algunos participantes del Grup de Pensadors a fin
de conocer el balance personal y las valoraciones que cada uno de ellos hacfa en torno a la
experiencia. La idea era sumar a esa vision mas amplia otorgada por la observacién, una
mirada mas enfocada a los detalles a la que traté de llegar a través de la narrativa individual.
Por este motivo, realice en su momento diversas entrevistas a personas implicadas en el
grupo. En total fueron 6 entrevistas en profundidad a diversos participantes. Asimismo,
utilicé la técnica de la entrevista para acercarme a las historias de dos de las personas
miembro del grupo de investigacion de la Guia GAM en Porto Alegre. Una usuaria del
CAPS de Novo Hamburgo, asi como a una profesional que habfa formado parte del

proceso de investigacién desde su desarrollo e implantacion en tierras brasilefias. Entrevisté

66



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
DEL EXILIO A LA CIUDADANIA. Experiencias dialbdégicas en el marco de la Salud Mental Colectiva
Mercedes Serrano Miguel

a la primera de estas informantes en 2 ocasiones y mantuve con ella también varias chatlas
informales en encuentros que se fueron produciendo a lo largo de mi segunda estancia en
Brasil (en el cumplimiento de las agendas de la SES, encuentros de formacioén...etc.). En el
caso de la profesional fue un proceso similar, alternando espacios de trabajo mas
estandarizados (entrevista semiestrucurada) con la recogida de informacién en espacios de
encuentro informales. El encuentro era mas fluido al tratarse de una profesional que
formaba parte del personal de la Secretaria da Saude.

Ambos relatos, me permitieron de alguna forma, asomarme al proyecto de la GAM en
Brasil a partir de la mirada de dos personas implicadas en la investigacion desde sus inicios.
Surgira asi una de las principales contribuciones de mi trabajo. En el proceso de
elaboracién de la tesis y apoyandome en la observacion y el analisis de los materiales
obtenidos en las diferentes entrevistas, llegué al disefio de lo que he nombrado como
"itinerarios de participacion". Dicha técnica toma su nombre de los ya clasicos "itinerarios
terapéuticos" elaborados desde la antropologia médica desarrollados entre otros por
Menéndez (1984) o Comelles (1998), un término empleado posteriormente por Mari Luz
Esteban (2004a) al disefiar los "itinerarios corporales". Se trata de una técnica pensada y
construida a lo largo del trabajo realizado y que pretende reflejar una de las realidades
puestas de manifiesto en la investigacion. Durante mi trabajo de campo, y también en el
proceso de analisis, pude observar como la participacion en las dos experiencias grupales
cartografiadas conferfa a sus protagonistas la vivencia de una serie de transformaciones
personales que les permitfan sentir un mayor bienestar personal y también social. Esa
experiencia les hacfa adquirir una posicién simbolica diferente con respecto al sufrimiento y
la atencién profesional al mismo: la reelaboracién de discursos, la posibilidad de enfrentar

situaciones familiares especialmente complejas, la participacion en actividades hasta ahora
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de dificil acceso (como la elaboracién de documentos, presentaciones publicas,
coordinaciéon de grupos...), el aumento de autoestima en general... fueron vivencias que
surgfan, de las que pude ser testigo y con las que decidi entrar en dialogo. Finalmente
resolvi retratar esos procesos a partir de las experiencias concretas de algunas personas:
Pau, Victor y Joana seran los protagonistas de las narrativas que me ayudaran a ilustrar esta
propuesta metodolégica desde Barcelona. En Brasil seran Sandra y Marilia quienes me
aportaran su relato. Todo ello, la construcciéon de la metodologia y las narrativas extraidas al
respecto, sera abordado y relatado mas ampliamente en el capitulo seis.

Finalmente, también he recopilado y analizado aqui documentos elaborados por los
propios informantes. A lo largo de la elaboraciéon de este trabajo he podido acceder a
diferentes escritos que han sido elaborados por las personas participantes en los grupos de
trabajo. L.a mayoria de ellos elaborados por personas afectadas de un diagnoéstico o
familiares. Se trata de notas, reflexiones y documentos autoetnograficos que algunos de los
informantes han tenido la generosidad de compartir conmigo a lo largo de este tiempo y

que me han servido para acceder a un espacio mas personal e intimo.

Un abordaje: trabajar con narrativas

Durante los afios en los que trabajé en "atencion directa"* dentro del 4mbito de la salud

mental pude observar cémo la palabra, o el parecer subjetivo de las personas diagnosticadas

22 Entiendo aqui como "atencién directa”, todas aquellas tateas concernientes al dmbito sanitario/social que
desarrollan los profesionales dentro de los dispositivos de atencién y que suponen un contacto directo,
incluso fisico en algunas ocasiones con la persona y una intervenciéon en practicas orientadas al cuidado.
Entiendo ademds, en este tipo de actuaciones, cierto componente unilateral y monolégico. En este caso
concreto, hago referencia a las tareas y funciones que llevaba a cabo como trabajadora social.
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y sus familias, quedaban casi siempre relegados a un papel secundario dentro de los
procesos de atencion. Su contenido se ubicaba principalmente dentro del espacio reservado
a la llamada historia clinica. En dichos documentos, el relato de la persona quedaba
recogido pero no en su formato original, sino adaptado al filtro #ormmnativo de los protocolos,
los formalismos de la institucién y las exigencias organizativas de la misma. La narracion
era ademas atravesada inevitablemente por la presencia del diagnéstico y los sintomas
asociados, que desde un cierto automatismo biomédico, se hubieran establecido para ella
como reconocibles e identificables. Podrfa decirse que la palabra del afectado se recogia,
pero de una forma un tanto desconfigurada y expuesta en ocasiones a un proceso de cierto

descredito. Asi lo expresaba la Profesora Susan DiGiacomo:

"La narrativa del paciente en torno a su enfermedad es sistematicamente desantorizada
en el discurso biomédico mediante el uso de marcadores del tipo «afirma que, «se queja
dey (un sintoma) y «sostiene quey, todo lo cual tiene la funcion de enfatizar la naturaleza
subjetiva (como opuesto a factual) de las intervenciones del enfermo. El uso de «niega que»
(tiene un sintoma) lleva este proceso un paso mas alla, al poner en tela de juicio la validez
del relato de los pacientes" (DiGgiacomo, 2013:58)

En ese sentido, la recogida de informacién desde un punto de vista etnografico pretende
ser aqui una via de aproximacion seusible a las situaciones de sufrimiento. Asi, las
narraciones a las que he podido tener acceso en mi trabajo de campo y que presento aqui,
quieren basarse en la idea comun de un reconocimiento y consideracién del otro: ofro
diagnosticado, o#70 que sufre por un problema de salud mental, o#7v que acompafia y cuida a
una persona con un trastorno mental, como ser experfo desde esa propia vivencia que aporta.
Algo que bien podria desprenderse de un cierto compromiso moral que creo haber
asumido frente a mis informantes a lo largo de este tiempo. Desde un planteamiento mas

puramente academicista, la estrategia narrativa sera aqui, tal como expresaba Byron Good:
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"Una forma mediante la que la experiencia es representada y relatada, en la que los
acontecimientos son presentados con un orden significativo y coberente, en la que las
actividades y acontecimientos son descritos junto a experiencias asociadas a ellas y la

significacion que les aporta sentido para las personas afectadas” (Good, 2003:55).

El reconocimiento a ese saber del o770 es una cuestiéon que considero fundamental en
este trabajo. Al respecto me interesan especialmente las narraciones, la vision emic de
aquellos que tradicionalmente se han encontrado en posiciones subalternas dentro del
ambito clinico y que ademas han vivido en primera persona el sufrimiento mental. Dicha
posicion les ha dado, en lo cotidiano, escaso margen para adquirir protagonismo en su
proceso de atencion. Por ello considero que ubicarlas en un lugar central, sera determinante
para visibilizar su posicién en referencia a las practicas ejercidas en dicho proceso. Pero
también surgiran aqui, las narrativas de aquellos que habitualmente no expresan
determinadas opiniones y sentires al encontrase condicionados por un espacio escasamente
propicio al didlogo y que no siempre son los "pacientes". Por ello, también apareceran los
discursos de determinados profesionales desplegando un relato que tiene a su vez, algo de
inédito y subversivo al mismo tiempo. Las narrativas aqui seran por tanto una construccion
colectiva, una narrativa heteroglosica (Bajtin, 1982) donde los lenguajes se entrecruzaran y
donde se alternaran incluso, diferentes formas de habla en el mismo lenguaje.

Este entrecruzamiento de relatos aparece sobre todo en los espacios grupales en los que
se trabaja de forma conjunta. Allf, las narraciones individuales entraran ineludiblemente en
didlogo permitiendo que el mismo acontecimiento expuesto se pueda entender y visualizar
casi simultaneamente a partir de diferentes puntos de vista. Este fenémeno de alternancia
narrativa podra verse de una forma mas explicitica cuando se trate por ejemplo la cuestion
del ingreso psiquiatrico. En esos momentos sera necesario pensar en un analisis quizas mas

complejizado, debido a la multitud de voces y de perspectivas que se abriran paso para dar
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su version del mismo hecho. Podria pensarse asi, a nivel metodolégico, en la necesidad de
una antropologfa a modo de "descripcién densa" tal como la definfa Cliffort Geertz,
"como una multiplicidad de estructuras conceptuales complejas, muchas de las cuales estan
superpuestas o entrelazadas entre si, estructuras que son al mismo tiempo extrafias,
irregulares, no explicitas y a las cuales el etnégrafo debe ingeniarse de alguna manera, para
captarlas primero y para explicarlas después (Geertz, 2003: 24).

Ademas, la recogida de experiencias narrativas y su analisis pretende ser, un instrumento
para visibilizar la existencia de ciertos cuestionamientos hacia algunas practicas que se
llevan a cabo dentro del modelo actual de trabajo y atencién en salud mental. Seran los
propios destinatarios de dicha atencién los que plantearan los temas que desde su
experiencia resultan ser de mayor relevancia. Asimismo, en esta vision constante de ida y
vuelta, el relato de la iniciativa brasilefia dara a entender como, experiencias colaborativas y
basadas en esa consideracion del of70 como ser experto, pueden entrar a formar parte y
constituirse como herramientas de trabajo dentro de los recursos de salud mental del
sistema sanitario publico. El reconocimiento de saberes, y la pluralidad de los mismos, serd
asf un elemento clave a la hora de desfragmentar ciertas 16gicas de funcionamiento interno en
los espacios de atencién posibilitando fundamentalmente la reelaboracion de las relaciones
entre los implicados.

Las narrativas no se presentarfan aqui como verdades inmutables, sino realidades
parciales que configuran recortes de un mismo episodio de realidad. Interesa pues, no tanto
comprobar la veracidad de las historias, sino comprobar la vivencia y la aportacién personal
del punto de vista de cada uno de los implicados. Este posicionamiento es entendido asi

por Bonet & Biglia:

71



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

DEL EXILIO A LA CIUDADANIA. Experiencias dialbdégicas en el marco de la Salud Mental Colectiva

Mercedes Serrano Miguel

En esta linea entiendo que la etnografia de las dos experiencias a las que he accedido y la
recoleccion de las narrativas surgidas en ellas me permiten como investigadora la
aproximacion a esa subjetividad de la que hablan Bonet & Biglia, pero también a los
"mundos locales" (Kleinman 2000:17) de mis informantes, bien sean personas que han
pasado por la experiencia del sufrimiento mental o que acompafian desde diferentes
posiciones: familiares, cuidadores y profesionales. Las narrativas nos daran la posibilidad de
conocer cual la realidad que viven desde cada una de esas posiciones. Todo sin olvidar que,
ese mundo local del que hablamos, es "innatamente politico en tanto en cuanto responde a

las presiones politicas de gran escala y a los cambios econémicos, y esta constituido por la

"Las narrativas no ahondan en la fijacion de verdades, configurandose como préctica que
desarticula por si misma algunos de los presupuestos de la cientificidad moderna pero,
quizds justamente por esto, a nuestro entender, pueden aportar un valor anadido no
desechable. De hecho, lo que diferencia al método narrativo del método historiogrifico, no
reside en corroborar si los hechos sucedieron tal como la persona los narra (en base a unos
datos supuestamente mds objetivos que las palabras y los recuerdos de quienes nos los
cuenta), sino en la interpretacion que el encuentro entre diferentes subjetividades generan
de forma dialdgica acerca de su trayectoria vital. Lo que en un principio podria parecer un
obstdcnlo, constituye una rigueza, un campo de posibilidades de interpretacion y andlisis
que nos aproxima a la cotidianidad de estas subjetividades, como reconstruyen su vida
pasada y la rearticulan en el momento presente. Se reconoce asi la agencia de las personas
con las cuales las técnicas de la investigacion trabajan sin oscurecer sus potencialidades y

sus voluntades. (Bonet & Biglia 2009:22)

micro-politica de las interacciones interpersonales” (Kleinman, 2000:18).

Sobre informantes: de la terminologia clinica a la semantica social

A lo largo de la escritura de la tesis he ido utilizado y he obviado también, diferentes
términos para referirme a las personas e informantes que han pasado por una situacién de

sufrimiento mental en primera persona. Un tema que puede resultar en ocasiones
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controvertido y no siempre sencillo de resolver es la utilizaciéon de términos como #suario,
enfermo mental, loco, paciente, afectado, persona diagnosticada...entre otros, especialmente si el texto
no clarifica o justifica convenientemente su uso. El como nombrar en este caso es una
cuestiéon compleja y delicada, llena de significados intrinsecos, de simbolismos, posible
generadora de malentendidos y en ocasiones también productora indirecta de malestares
afiadidos. "La terminologia no es en absoluto neutra" (Allué, 2003) y nos acaba remitiendo
a debates ideologicos. Vaya por delante mi absoluto respeto por todas las personas cuya
historia aparece en esta tesis y que generosamente se han ofrecido a colaborar conmigo.
Respeto, también por el sufrimiento que han podido experimentar a lo largo de su vida y en
todos los casos, a su opinién y su propio criterio personal con respecto a los términos que
emplean para referirse a si mismos. Trabajar con narrativas es en este sentido, una
experiencia profundamente enriquecedora para el investigador, que permite acercarnos no
solo a lenguajes y expresiones del todo diferentes y diferenciadoras, tnicas por su
procedencia subjetiva, sino también la posibilidad de conocer todo un mundo de
experiencias y significaciones construido por la persona en torno a su situaciéon y su
proceso (Good,1994).

Los términos que iran apareciendo tienen detrds un contexto y una historia, un
significado personal y también podria decirse que politico. Pienso aqui, como parte de mis
reflexiones tras escuchar y analizar las narrativas recogidas, que la utilizacién de una u otra
denominacién no es ni mucho menos casual sino que lleva aparejada una identificacion
subjetiva que el individuo ha llegado a hacer suya con cada término y un proceso personal
y colectivo de construccién frente al mismo. Recuerdo una escena que presencié en una de
las sesiones del Grup de Pensadors que sin duda ilustra lo que estoy planteando aqui. Lluis

es uno de los participantes del grupo que habia pasado por un proceso de sufrimiento
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mental y que se encontraba en tratamiento actualmente, tiene 40 afios. En sus

intervenciones en el grupo se referfa a s{ mismo y a otras personas en situaciones similares

con el término "loco". Ante esta forma de nombrar y nombrase otro de los participantes,
en este caso padre de una persona diagnosticada, le respondié pidiéndole que dejara de usar

esa terminologia. Aquello origin6 un cierto debate interno muy interesante. Reproduzco

aqui el fragmento de dichas intervenciones que recogi en mis notas de campo™:

“Creo que los medios de comunicacion dan nna imagen negativa de las personas con
trastorno mental...se asocia sistemadticamente enfermedad mental y violencia...acaso los
periodistas han leido los informes de esa persona...2”. Pido al grupo que no aparezca la
palabra “loco”|...]

Explica que ¢l es de una generaciéon diferente y que ha conocido otras
experiencias. Y habla de un manicomio al que tuvo acceso cuando era
pequeno. Habla de esa vivencia como algo impactante y desagradable.
Explica que para él fue importante la apariciéon de términos como
“enfermedad mental” y “salud mental” y continta diciendo:

"...en estos 20 aiios iiltimos la atencion ha cambiado mucho...abora tenemos un equipo
estupendo que atiende a nuestro hijo, las cosas han cambiado, si no lo reconocemos es que
neganos la realidad”.

(Juliagn, padre de un joven diagnosticado y
miembro del Grup de Pensadors)

“Yo soy amante de esa palabra (loco)”. Creo que no hay suficientes evidencias para
definir la enfermedad mental, solo hipdtesis”|...] “si me identifico como enfermo me parece
peyorativo, me escudo en mi cerebro, en lo biolggico cnando pienso que muchas de nuestras
acciones son voluntarias |....| Pienso que una persona puede ser loca y ser maravillosa,
uno puede estar loco de amor, loco por el arte... y también sentirse orgulloso por uno
mismo. Lo importante es la intencion con la que se usan las palabras y no tanto la
palabra en si misma” |...] Claro que es posible que quizds las experiencias de cada uno,
sean diferentes...".

(Llus, miembro de la Asociacion Radio Nikosia
y miembro del Grup de Pensadors)

2 Actas del Grup de Pensadors, sesion del 6 de junio de 2011.
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Este didlogo, puso de manifiesto la expresiéon velada de muy diferentes experiencias
acumuladas por los protagonistas del grupo. En este cruce de posiciones se enfrentaban, no
s6lo dos formas de nombrar, también dos generaciones y a la vez dos perspectivas vitales
diferentes, marcadas por situaciones sociales e influencias politicas que poco o nada tenfan
que ver entre ellas™. Sin embargo aquella situacion, lejos de convertirse en una escena de
tension, fue vivida por el grupo como una discusion en torno a posiciones divergentes.Una
oportunidad de plantear diferencias desde el respeto y de escuchar argumentaciones
legitimadas sin duda, por la experiencia en primera persona que aportaban cada uno de
ellos. Quedaba asi patente la existencia de diferentes sensibilidades y trayectorias vitales
que necesitan ser visibilizadas y tenidas en cuenta. Algo que sera una constante a lo largo de
todo este trabajo. Desde el analisis académico, Paulo Amarante plantea algunas reflexiones
al respecto de esta diferenciacion entre locura y enfermedad mental que podrian también

ser utiles aqui:

"Locura es wuna expresion genérica, referida a las representaciones sociales de los

fendmenos percibidos como operadores de una ruptura con los patrones éticos, morales,
sociales, culturales o incluso comportamentales de nna determinada estructura aceptada en
cuanto norma ideal. Enfermedad mental por otro lado, habla respecto a una construccion
en el dmbito del saber médico, que busca aprebender esos mismos fendmenos en cuanto
desdrdenes, trastornos o lesiones, con etiologias definidas o por definir, con cursos o
terminaciones mds o menos precisos o probables de ser precisados. Pese a esta distincion
entre los conceptos, el uso indiscriminado tiene como objetivo, provisionalmente, apuntar
para el cardcter necesariamente complejo de los fendmenos en cuestion y, por otro lado, no
abandonar todavia la expresion enfermedad mental (mdis alld de que la adopte en un
sentido critico) en la medida en que es aquella que mas caracteriza, en los tiempo actuales,
el objeto de la pricticas psiguidtricas y psicoldgicas’ (Amarante, 1997: 165)

24 Un cruce de experiencias que deja constancia de la existencia aun hoy de ese imaginario devastador,
constituido en torno a la idea de confinamiento e institucionalizacién que se mantuvo durante décadas como
forma de actuacién con las personas con trastorno mental. Un internamiento en lugares donde las
condiciones de vida eran absolutamente denigrantes e indignas y que contribuy6 sin duda a la estigmatizacion
de los propios protagonistas victimas no solo de su enfermedad sino también de la imagen social que dichos
lugares proyectaban. Ampliaré esta cuestion al hablar del poder desacreditador del diagnéstico.
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En el ambito clinico y especialmente en los contextos impregnados de una ideologia
mas biomédica, he observado la existencia de un lenguaje propio acerca de la persona a la
que se atiende con el que no siempre se identifican aquellos que acuden en busca de ayuda.
A través del trabajo de campo y los relatos recogidos, he sido testigo de cierto malestar por
parte de los informantes sobre aquellas denominaciones utilizadas mas en el contexto
sanitario. Me refiero a términos genéricos como "paciente"”, "enfermo", o en cataldn "malalt
mental", ademds de la expresion reduccionista que pasa por nombrar al individuo a través
de su diagnostico: "esquizofrénico", "bipolar”, "ITMS"?....etc. Estos términos han sido aqui
descartados. Primero, por tratarse de una semantica con la que no se identifican la gran
mayoria de personas que han participado como informantes y en la que tampoco yo me
reconozco. Y segundo, en base a mi propio criterio como investigadora por el que
considero que dichos términos no reflejan la amplitud de situaciones y riqueza subjetiva
que pretende recoger la tesis y situan al individuo en los margenes de una construccion
biomédica que poco o nada tiene que ver con su verdadera situaciéon. En cambio, sera
frecuente aqui la utilizaciéon de términos o exptesiones como "persona en sufrimiento

mental" o "persona diagnosticada". En este caso, el hecho de anteponer el término

25 TMS son las siglas de Trastorno Mental Severo. La Asociacién Espafiol de Neuropsiquiatria (AEN)
recoge la una definiciéon de TMS vy explica al respecto los siguiente: "En el dmbito de la salud mental la
palabra cronicidad tiene unas claras connotaciones negativas y estigmatizantes, razén por la que la literatura
especializada viene utilizando mas recientemente el término Trastorno Mental Severo (TMS) para referirse a
los trastornos mentales graves de duracion prolongada y que conllevan un grado variable de discapacidad y
disfuncién social. La definicion que parece recoger un mayor consenso al respecto es la acufiada por el
Instituto Nacional de Salud Mental (NIMH) de EEUU en 1987 y que incluye tres dimensiones. Diagnostico:
incluye a los trastornos psicéticos (excluyendo los orginicos) y algunos trastornos de la personalidad, la
duracién de la enfermedad y del tratamiento: tiempo superior a los dos aflos y presencia de discapacidad:
originalmente se determiné por la presencia de al menos tres de los ocho criterios que especificaba el NIMH,
pero que posteriormente se sustituyeron por la existencia de una disfuncién moderada o severa del
funcionamiento global, medido a través del GAF (Global Assesment of Functioning APA), que indica una
afectacion de moderada a severa del funcionamiento laboral, social y familiar. FUENTE: "AEN,
Rehabilitacién psicosocial del trastorno mental severo. Situacién actual y recomendaciones. Cuadernos
Técnicos, 6. Madrid, 2002".
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persona, servirfa para apostar por una inversion de prioridades que ponga definitivamente
mas énfasis en el individuo frente a la enfermedad o circunstancia clinica que le envuelve.
Pienso aqui en la necesidad de recurrir a esa propuesta que nos hacfa Franco Basaglia
(1972) al plantearnos colocar /a enfermedad entre paréntesis con el fin de ver o percibir al sujeto
en su experiencia de sufrimiento mas alla de categorizaciones médicas. Paulo Amarante

recoge asi esta cuestion:

"Colocar la enfermedad entre paréntesis no seria negar la locura o el sufrimiento pero si
coloca en suspenso el concepto de enfermedad mental en cuanto saber producido por la
psiquiatria. La enfermedad mental entre paréntesis es al mismo tiempo una ruptura con
el saber psiquidtrico en cuanto obstdculo epistemoligico y la condicion de posibilidad de
otra relacion entre sociedad y sujetos portadores de sufrimiento” (Amarante, 1997: 165)

Existen ademas otros términos nombrados a lo largo de la tesis que nos exigen pararnos
a realizar alguna otra puntualizacion. En el caso de la palabra "usuario" me encontré con
diferencias en la concepcién del término casi antagdnicas procedentes de los dos contextos
geograficos en los que realicé trabajo de campo. Mientras que en nuestro pafs la palabra
usuario se utiliza asiduamente para nombrar a las personas que se atienden en los recursos
de salud mental, en la calle suele disgustar en general especialmente a aquellos a los que
supuestamente pretende hacer referencia y que se sitdan en posiciones mas criticas.
Produce en ocasiones cierto rechazo, pues parece colocar a la persona en un lugar
excesivamente pasivo, sin margen para la decision. Como si la persona, al ser nombrada
como usuaria, se hubiera instituido como parte del sistema y fuera de alguna forma
despersonalizada. Sin embargo, en el contexto brasileno pude comprobar como esta
palabra adquirfa muchas veces un caracter de reivindicacién politica, como si el término en
s{ mismo sirviera para interpelar al sistema sobre un derecho por el que se habia y se sigue

luchado: la existencia de servicios de atencion sanitaria de caracter publico y la posibilidad
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de su utilizacién como ciudadano. He recurrido a esta palabra en contadas ocasiones sin
embargo, al utilizarla, lo hago movida por esta ultima apreciacion puesta sobre la mesa por
los colegas brasilefios con los que trabajé y que considero un planteamiento adecuado a mi
propuesta aqui. Finalmente el propio trabajo etnografico y su especial naturaleza hara que
surja cierta permeabilidad en algunos de los roles preexistentes, lo que facilitard el
intercambio de términos como "investigadot" o "conductor/a de grupo" aplicadas esta vez
a personas que habitualmente ocupaban un lugar muy diferente. Incluso apareceran nuevos
términos como el de "pensador/a".

Pero ¢quiénes son los protagonistas de este trabajo? Para realizar la tesis he contado con
diversos informantes que se han prestado a colaborar. En el caso especifico de personas
diagnosticadas se encuentran por un lado, aquellas que han participado en las sesiones
grupales del Grup de Pensadores y las sesiones de trabajo que sobre la Guia GAM se
organizaron en diversas poblaciones del Estado de Rio Grande do Sul. En el caso de
Barcelona, hablamos de unas 76 personas contabilizadas hasta el momento y que a lo largo
de mis afios de vinculaciéon al grupo han formado parte de alguna de las ediciones
convocadas. En el caso de Brasil, el calculo de aquellos/as que han conocido la expetiencia
en primera persona resulta mas dificultoso, debido a la propia difusién de la que fue objeto
por parte del Gobierno del Estado de RS. Ello origind que surgieran grupos de forma
espontanea en todo el Estado y que la experiencia se difundiera de forma auto-organizada.
Con todo, el retrato detallado de los que han sido mis informantes principales, aquellas
personas que ademas de participar en los grupos se han prestado para realizar entrevistas
en profundidad, y que han sido claves en la elaboracion de la tesis, aparecera de forma mas

amplia y extensa a lo largo de estas lineas.
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Algunas consideraciones sobre el texto

Querrfa hacer ahora unos breves comentarios sobre algunas cuestiones formales y de
contenido del texto, que si bien no resultan imprescindibles para su lectura, considero que
pueden ayudar a clarificar algunos aspectos y evitar el asombro o la extrafieza en el lector
en algunos momentos. Tal como ya he anunciado previamente, la tesis esta escrita a partir
de dos experiencias cartografiadas en contextos lingtifsticamente diferentes como son Brasil
y Catalunya. Por ello, los textos y narrativas incluidas, fueron recogidos originariamente en
tres lenguas diferentes: castellano, catalan y portugués. Para facilitar la lectura del texto, he
optado aqui por traducir al castellano la mayoria de los relatos del portugués. No obstante,
he mantenido el texto original en los casos en los que la expresividad del informante
tomaba especial relevancia o pofencia en su lengua de origen. También he mantenido el
original portugués en nombres o denominaciones propias del pafs o nombres relevantes,
por ejemplo a la hora de hablar de movimientos sociales o servicios de caracter publico.
Aprovecho en este caso, la previsible facilidad de comprension por parte de los lectores de
habla hispana. Asimismo, he conservado intactas las narrativas en catalan. El cuarto idioma
en discordia ha sido principalmente el francés, lengua en la que estan publicados la mayoria
de trabajos en los que se relata la experiencia canadiense de la GAM, y en la que también
me he basado para obtener informacién. En todos los casos, he decidido utilizar la
traducciéon que he realizado yo misma, por lo que me hago responsable de los posibles
errores que puedan incluir. Todas ellas estan convenientemente identificadas.

He de especificar también, algunos rasgos propios de mi escritura. He utilizado la
cursiva y el entrecomillado para transcribir todas las narrativas recogidas y los relatos
escritos en primera persona que han sido incluidos. También he utilizado la cursiva, sin

comillas, en algunos momentos concretos con la intenciéon de poner especial énfasis en
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algun término. A caballo entre los aspectos formales y de contenido de la tesis, se
encuentra la distinciéon que me veo obligada a incluir aqui entre Guia GAM vy los llamados
grupos GAM, para diferenciar dos iniciativas grupales muy diferentes. Al volver a
Barcelona y empezar a relatar la experiencia brasilefia entre colegas, enseguida detecté la
confusioén que generaba en mis oyentes que, familiarizados mas o menos con los espacios
clinicos/atencién, identificaban GAM con "Grupo de Ayuda Mutua". Para evitar la
confusion, he establecido una férmula que me ha permitido el que aparezcan ambas siglas a
lo largo del texto sin necesidad de trascribir el nombre integro en cada ocasion. Por eso, al
hablar de grupos GAM, lo haré en masculino y anteponiendo la palabra "grupo". En el
caso de la Guia GAM, ésta sera nombrada siempre en femenino, utilizando para ello la
siguiente formula: "Guia GAM-BR" o bien "Guia GAM".

En cuanto los posibles requerimientos éticos al respecto del contenido de la tesis,
querria poder hacer ahora algunas aclaraciones. Todas las personas que se han prestado a
colaborar en la elaboracién de esta investigacion y cuyos relatos han aparecido en la misma,
estan convenientemente anonimizadas, a excepcion de aquellas que han decidido por deseo
expreso aparecer con su nombre real en la misma. El lector podra comprobar como los
informantes son identificados en momentos puntuales como "profesional x", "familiar",
"madre", "padre" o "persona diagnosticada" o "usuario de un servicio x", ademas de por
sus nombres. Esta diferenciacion la he utilizado dnicamente cuando he creido que resultaba
oportuno en favor de la comprension del texto. La circunstancia a la que debemos
atenernos es que, una gran parte de las narrativas que incluye la tesis, se produjeron en un
contexto de didlogo grupal. Eso me hizo pensar que, una cierta diferenciacién en los roles
desde los que se expresaba cada persona, podia resultar util y necesaria. Cuando no ha sido

estrictamente necesario, he mantenido unicamente el nombre o el apelativo "pensador",
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algo que creo guarda una mayor coherencia con el contenido del texto. Finalmente, indicar
que la FCCSM ha sido informada en todo momento acerca del contenido de la tesis y ha
recibido por escrito una copia de este trabajo. Asimismo, la investigacion sobre la "Guia de
Gestao Autonoma da Medicacao", a la cual pude acceder como investigadora en mi
estancia en Brasil, contaba con la aprobacién del "Comité de Ftica do Instituto de
Psicologia" da UFRGS y del "Comité de Etica da Secretaria Municipal da Satde" de Porto
Alegre. Los criterios de anonimizacién de sus protagonistas han sido los mismos que en el

caso catalan.
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III. LA GESTION DEL MALESTAR HOY: ENTRE LO CLINICO,

LLO MORAL Y LO POLITICO

"Los locos tienen derecho a estarlo. 1o tienen bajo una legitimidad que concuerda
directamente con la tarea mds noble de la psiquiatria, que no es curativa en el sentido
estricto, sino liberal y emancipadora. Emancipadora del hospital, por supuesto, y de
cualguier refugio institucional, pero también de los tratamientos, de los diagndsticos y de
los apegos pobres o excesivos”.

Sobre la locura,

Fernando Colina
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3.1. SALUD Y/E SAUDE MENTAL

Porto Alegre y Barcelona se presentaban como realidades socio-culturales y politicas que
a primera vista poco tenfan que ver. Sin embargo, al analizar el caso especifico de sus
respectivos sistemas sanitarios y de atencion social, pude ir encontrando algunos puntos de
proximidad entre ambas realidades. Inicialmente, ambos contextos presentaban "similitudes
en lo que concierne al caracter relativamente reciente de los procesos de redemocratizacion
y los marcos legales que instituirdn sus sistemas publicos de salud" (Martinez & Franco,
2013). Algunos autores, al intentar establecer paralelismos entre ambos paises, han ido mas
alla sefialando proximidades en algunos funcionamientos sociales relacionados con
patrones culturales que en Brasil son presentados como "fruto de la pasada colonizacién
europea: cultura latina, catdlica, familiar, jerarquica, con fuerte tendencia a la segregacion de
las clases mas populares y de politicas publicas fuertemente estatales, aunque con un
desarrollo mucho mas limitado de programas de bienestar social" (Vasconcelos, 2011:25).

Brasil y Espana vivieron periodos dictatoriales a lo largo del S.XX. En nuestro pais
desde 1939 a 1975 y en Brasil algo mas tarde, de 1964 a 1985. Ambos paises tuvieron
posteriormente que reconstruir un sistema de atencion sanitario obsoleto y fragmentado,
muchas veces preso del asistencialismo y que recurrié al papel cuidador de la familia para
solventar sus propias carencias. En el caso de la atencién a la salud mental, con sistemas
hospitalocéntricos donde las grandes instituciones manicomiales operaban como espacios de
desatencion y vulneraciéon de derechos humanos (Vasconcelos, 2013a) En Espafia, los
manicomios de la época representaron ademads una fuente importante de ingresos para la
Iglesia Catdlica, cuyo papel como gestora de recursos psiquiatricos publicos destaco

durante afios por su intencion mercantilista, conjugada con una falta de criterio técnico
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(Gonzalez Duro, 1987). En ambos paises, uno de los objetivos principales de la Reforma
Psiquiatrica fue sin duda el desmantelamiento de los manicomios como lugares de
"tratamiento"/reclusion a la vez que se pensaban y planificaban nuevos espacios
alternativos de trabajo y atencion en y por la comunidad. No obstante, mas alla de estos
puntos en comun, existen ciertas diferencias importantes en el proceso acaecido en cada
pais, fundamentalmente focalizadas en la propia comprension y percepcion del proceso por
parte de sus protagonistas y consecuentemente, el posicionamiento politico que adoptan
tanto los profesionales como la sociedad civil ante el mismo.

Cierto es que en ambos paises, la Reforma sera un movimiento que se iniciara antes
incluso de la llegada de la democracia, basandose especialmente en iniciativas de
profesionales, movilizados en pro de una atencién de calidad y la conversion de los
espacios de atencion en lugares para la digrn'dad%. Sin embargo, el posicionamiento de la
sociedad civil, incluyendo en ella a los propios afectados y sus familiares, no tendra la
misma dimensién ni asumira el mismo protagonismo en Espafia que en Brasil, lo que
condicionara notablemente el curso de los acontecimientos y diferenciard de forma
considerable el transcurrir de cada proceso. En cualquier caso, no es objeto de este trabajo
el realizar una comparativa exhaustiva entre los dos sistemas de atencién sanitaria ni sus
procesos de desarrollo ya que se escaparia de mis posibilidades y objetivos como

investigadora. La propuesta pasatfa sin embargo, por realizar aqui una aproximaciéon que

% En Espafia, destacan a finales de los '70 los movimientos reivindicativos protagonizados por los
auxiliares de psiquiatria en diferentes manicomios de la geografia espafiola (Albacete, Valencia, Barcelona,
Madrid, Santiago de Compostela, entre otros). Dichos movimientos tenfan inicialmente como objetivo la
mejora de las condiciones laborales propias, pero pronto se afiadirfa también a ellas las reivindicaciones
asistenciales, fruto del contacto directo con los usuarios y del ser testigos de las situaciones desproteccién en
las que se vefan envueltos en su vida cotidiana. Los profesionales entenderan pronto que la modificacion de
sus condiciones laborales iba aparejada al cambio en las circunstancias de vida de las personas que atendfan.
(Gonzilez Duro, 1987:168-169). (Ramén Garefa 1979, "Abajo la Autoridad")
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sirva de encuadre a mi tesis, pudiendo permitir al lector acercarse a algunos de los
acontecimientos clave que en las ultimas décadas, han determinado el tipo de atencion y
estrategias puestas en marcha en cada uno de estos paises. Conoceremos asi las ineludibles
conexiones existentes entre lo politico y lo sanitario que se iran desarrollando a lo largo de
dichos procesos y la repercusion que ello tuvo en la configuraciéon de los espacios de

atencion, y en la consideracion social del sufrimiento mental.

El sistema espaiiol /catalan de atencion en salud mental

En Espafia, el Sistema Sanitario de atencién publica comienza a configurarse con el
inicio de la Democracia y la promulgaciéon de la Ley General de Sanidad de 1986. El
proceso de instauracion de una sanidad universal para toda la poblacién incluy6 la Reforma
de la atencién a la Salud Mental basada hasta aquel momento, en un sistema de caracter
eminentemente controlador, cuyo pilar basico se encontraba en las instituciones de caracter
reclusivo y totalitario: "psiquiatria manicomial como modelo asistencial y lugar de encierro
para la locura" (Menéndez Osorio, 2005:70). Una Reforma que ya estaba viviendo ciertos
resultados en otros paises como Inglaterra, Francia, Italia o EEUU y que en Espafa
adquirié un ritmo mas lento a consecuencia del inmovilismo que sin duda alguna impuso la
dictadura (Huertas, 2001). Un pasado, marcado por el control férreo del Estado y la Iglesia
Catolica, que utilizaron las instituciones psiquiatricas principalmente como espacios de

reclusion para enfermos mentales, incluyendo a los que se presuponia en dicha condicién®’ y

27 Gonzélez Duro (1987) nos habla del "Decteto de internamiento psiquiatrico” vigente de 1931 hasta
1983, por el que durante décadas se internaron a miles de presuntos enfermos mentales en manicomios
espafioles, generalmente a la fuerza por orden judicial, por mandato gubernativo (del Gobernador civil, del
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cuyo internamiento respondia a otro tipo de motivaciones mas relacionadas con lo
puramente represivo.

El proceso de cambio se iniciara oficialmente con la elaboracion del conocido "Informe
de la Comisién Ministerial para la Reforma Psiquidtrica”" de abril de 1985® que apuntaba
las lineas basicas a seguir en las formas y en los que serfan nuevos espacios de atencion: "el
desplazamiento del eje de atencion del hospital a la comunidad, la transformacioén de los
dispositivos hospitalarios en espacios reales de cuidado recuperando su caracter
terapéutico, la apuesta por un nuevo modelo de atencién basado en la comunidad a través
de la puesta en marcha de servicios instalados en lugares préximos al individuo y la
coordinacién y continuidad de cuidados" (AEN, 2002:16). Sin embargo, las medidas
propuestas por dicho informe fueron sin embargo obviadas, en gran parte, a la hora de
publicar la Ley General de Sanidad generando asf la decepcion de numerosos profesionales
que, paralelamente a las iniciativas oficiales, llevaban afos luchando de forma mas o menos
visible para establecer modificaciones en los procesos y espacios de atenciéon en salud
mental (Gonzalez Duro, 1987:241). Este activismo de los profesionales pro-Reforma habia
tenido su punto algido a principios de los afios 70" con el estallido de algunos conflictos,
que llevaban aparejadas las reivindicaciones laborales con la denuncia de las condiciones en
las que se encontraban las personas ingresadas en las instituciones. Algunos de estos
incidentes fueron los ocurridos en el Hospital Psiquiatrico de Oviedo, el de las Clinicas de
la calle Ibiza de Madrid o el surgido en torno al Hospital de la Santa Creu de Barcelona, en

el que el potencial inmobiliario de la zona en la que se encontraba el manicomio causé la

alcalde del pueblo, del comisario de policfa...), o por simple indicacién médica, a instancia de la familia o de
cualquier otra persona.
28 Documento consultable a través de una publicacion de la Asociacién Espafiola de Neuropsiquiatria

(AEN, 1985).
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precarizacion indirecta, aun mayor si cabe, de las circunstancias en las que vivian los
internos. Todo ello acabé generando la consiguiente revuelta por parte de un grupo de
profesionales que trabajaban en dicho centro catalan (Gonzalez Duro, 1987), (Comelles,
1986; 20006). Este ultimo caso, el del Hospital de Sant Pau, es quizas el mas emblematico de
los ocurridos en Catalufia, junto al del Psiquiatrico de Salt en Girona o el Hospital Pere
Mata de Reus, y su proceso fue descrito de forma detallada en la obra de Josep M*
Comelles "Stultifera navis. La locura, el poder y la ciudad" (Comelles, 2006). Un proceso, el
del "Mental" que podria decirse no resulta estrictamente representativo de los procesos de
Reforma en Espafia, pero ayuda a comprender la situacion en la que se encontraban
muchas de las instituciones psiquiatricas de la época y la incidencia que el proceso de
democratizacién de la politica estatal tuvo en su funcionamiento y reestructuracion interna
(Comelles, 19806).

Para movilizar las acciones reformistas, tan necesarias y urgentes a nivel estatal, el
Gobierno espafiol opté a mediados de los 80' por la transferencia de las competencias en
salud mental a cada Comunidad Auténoma y la consecuente encomienda para la puesta en
marcha de un sistema de atencién que acabd adoptando caracteristicas particulares en cada
uno de los territorios. A pesar de los intentos de la administracién por homogeneizar los
recursos y la atencion, el sistema como tal no pudo evitar la generacién de diferencias en
cuanto a la prestaciéon de servicios, no exentas de polémica y provocadoras de cierto
malestar entre la poblacion susceptible de atenciéon (Desviat, 2016:251). En Catalufia, la
Reforma condujo a la instauracion de un modelo propio y distintivo al que se ha
denominado clasicamente "modelo de provision mixto" (con intervencién publica y
privada de forma simultanea) o también simplemente "modelo catalan" (Capella, 2001). En

él se aprovecharon infraestructuras sanitarias ya existentes, principalmente religiosas, para
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implementar la nueva red asistencial y se conté con la inversion privada para la puesta en
marcha de los diferentes recursos de caracter sanitario. Para llevar a cabo dicho proceso, se
creo el Servei Catala de la Salut (CatSalut) como organismo que desde la Generalitat podia
encargarse de la financiacion, planificacion, evaluacion y compra de servicios sanitarios (De
la Mata, 1999). Esta inversion privada se canalizé a través de empresas proveedoras de
servicios de salud mental, principalmente, asociaciones y fundaciones sin animo de lucro.
Desde sus inicios, dichas empresas mantuvieron una naturaleza heterogénea: en cuanto a su
titularidad, religiosa y laica; capacidad econémica, grandes, medianas y pequenas empresas;
namero de trabajadores e ideologfa.

Durante estas tres dltimas décadas, un elemento comun al conjunto del territorio
espanol ha sido la generaciéon y puesta en marcha de numerosas iniciativas en forma de
recursos y dispositivos de atenciéon en salud mental, que han querido extrapolar la atencion
dada desde las Unidades Hospitalarias de Psiquiatria hacia una intervencion mas proxima e
imbricada en la comunidad. En el contexto catalian, estos recursos han sido disefiados e
implementados principalmente por la iniciativa privada, o entidades del tercer sector, que
han acabado asi gestionando recursos de titularidad publica. Estos dispositivos abarcan
desde el tratamiento mas clinico, como ocurre en los Centros de Salud Mental para Adultos
(CSMA), para poblaciéon infanto-juvenil (Centro de Salud Mental Infanto Juvenil, CSMIJ),
Hospitales de Dia y Comunidades Terapéuticas, hasta aquellos que han sido disefiados con
un pretendido mayor sentido comunitario, como los Servicios de Rehabilitacion

. . .o . . 2
Comunitaria, los Servicios Prelaborales o los Clubs Sociales”. Estos recursos pueden

2 Dichos recursos fueron recogidos y descritos en el "Pla director de salut mental i addiccions de
Catalufia" (2006-2009). Al respecto de dicho documento se ha de aclarar que Catalufia siempre ha tenido un
Plan Director de Salud Mental, que en 2010 fue sustituido por el primer Pla Integral con un enfoque que
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englobarse en dos tipos de propuestas de desarrollo institucional que ya habian comenzado
a desplegarse en nuestro pais desde mediados de los afios 60: un modelo intervencionista
de psiquiatria clinica y un modelo de asistencia comunitaria (Comelles, 1988). Este dltimo,
se presentara como el principal estandarte del cambio de orientacién en los procesos de
atencion, que buscaran ahora reconectar al individuo con la comunidad y superar las viejas
formas manicomiales de intervenciéon. La transiciéon hacia este nuevo modelo se fue
revelando como una tarea mas complicada de lo previsto inicialmente, plasmandose en un
proceso de cambio salpicado de limitaciones y algunas inconsistencias (Novella, 2008).

Tal como apunta Desviat (2016:252), el proceso de Reforma posibilité el cambio de
disefio en las infraestructuras, pero no garantizé una transformacion real del modelo de
trabajo implementado en ellas. En parte, porque a medida que avanzaba su puesta en
marcha y las reformas que éste llevaba aparejadas, fue resurgiendo con fuerza una
orientacion de corte neo-biologicista en contraposicion a las orientaciones mas
comunitarias. Una pugna en la que, inevitablemente, el usuario se vera atrapado. Menéndez
Osorio, desde una visiéon critica, resume as{ algunos de los puntos que fueron
caracterizando este periodo® y que nos pueden ayudar a entender la complejidad del

momento:

"De un lado, se iban agotando, limando, reduciendo, despreciando y anatematizando

los debates ideoldgicos y consecuentemente las diversas formas de desarrollo y gestion en
salud mental (desde la participacion de los distintos trabajadores y profesionales y
afectados, hasta las formas de articulacion y de desarrollo de los programas; de la

pretende ser mucho mas confluyente entre los diferentes sectores, sistemas y ambitos implicados en la
atencion a la salud mental y las adicciones. Actualmente se trabaja en el marco del "Pla integral d’atencié a les
persones amb trastorn mental i addiccions Estrategia 2017-2019".

30 Hste proceso de creacién y posterior desarrollo del sistema ha sido analizado ampliamente por
diferentes autores, entre otros Gonzalez Duro (1987), Garcfa (1995), Comelles (2007) y Menéndez Osotio
(2005) a nivel estatal, asi como Comelles (1988, 2007), Capella, (2001) y Allué (2015) en el caso especifico de
Catalunya.
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evalnacion; de la planificacion, etc). De otro lado, la rigueza y diversidad de espacios
tedricos, de formulaciones acerca de los conocimientos en Salud Mental de las distintas
técnicas y prdcticas asistenciales (psiquiatria social, psicoandlisis, cognitivismo, biolggico,
sistémico, etc), se iban igualmente cercenando, bien por imposicion del «mandoy, o bien
porque iban reduciéndose a capillas, campos y espacios cerrados, escuelas y feudos propios,
donde los debates abiertos y el contraste de técnicas o saberes y aplicaciones pricticas se

limaban, por comodidad, ignorancia, dejacion, desinterés, o simplemente para tener otros
cotos —annque fuesen pequerios— de poder y de realizacion. Mientras tanto, en el campo de
la planificacion y gestion, asi como en el de las formulaciones tedrico-practicas en salud
mental, iha imponiéndose el pensamiento iinico: en la gestion, las formas neoliberales y
pragmaticas; y en la formulacion técnica, las nenrociencias’ (Menéndez Osorio, 2005:

73)

Siguiendo a Menéndez Osorio, el modelo de asistencia surgido del proceso adolecera asi
de una "desideologizacion, en tanto que en ella la Gnica ideologfa valida es lo dado, es decir:
lo util, lo pragmatico, lo racional, lo eficiente, rentable, operativo y obvio, lo realista..." y de
"una gestion econémica de los servicios sanitarios, que se basa en un modelo economicista,
mercantilista y privatizador”" (Menéndez Osotio, 2005:78). Ambas lineas van a tener su
reflejo en lo que son hoy, los nuevos modelos de gestion de la atencién en psiquiatria que
han incorporado los criterios de gestion de la empresa privada y donde "se ha eliminado
todo tipo de evaluaciones que no sean meramente cuantitativas y de rentabilidad para el
sistema burocratico" (Menéndez Osotio, 2bidens.). Ya en los afios '50, la OMS advertia que la
disponibilidad de un nimero mayor de camas en hospitales no suponia necesariamente un
aumento en la calidad de la atencién en salud mental de la poblacion (Gonzalez Duro,
1987: 64). Si sumamos a este cambio en el modelo de gestiéon del dispositivo, el creciente
protagonismo de lo privado en la provisién de servicios publicos, nos encontramos ante un
riesgo manifiesto de mercantilizacion de la atencién y posible desvirtuacion de los criterios
de atencion (De la Mata, 1999), lo que puede conllevar la existencia de instituciones cuyo
funcionamiento interno continue adscrito a una antigua practica custodial, pero que

externamente aparezcan gestionadas bajo nuevas formas y criterios mercantilistas.
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"A Luta Antimanicomial" en Brasil

"Nada tengo que ver con la ciencia;

pero si tantos hombres a los que suponemos
con juicio son recluidos por dementes,
Jquién nos afirma que el alienista

no es el alienado?"

E/ alienista,
Machado de Assis.

En Brasil, la Reforma Sanitaria iniciada en el reciente periodo democratico, el dltimo
gobierno de la dictadura militar acab6 en 1984 (Iglesias, 1994), trajo consigo la creacion del
llamado Sistema Unico da Saide (en adelante SUS)” instaurindose oficialmente en
territorio brasilefio en los afios 90' y constituyéndose como sistema puiblico de gestién y
aprovisionamiento de recursos sanitarios para su poblacién. El SUS comporta como
principios rectores fundamentales la "universalidad de acceso en la atencién, la equidad de
los ciudadanos ante el sistema y la integralidad de la atencion" (Paim, Travassos, Almeida,
Bahia, Macinko, 2011:19). Ademas, se ordena administrativamente por regiones, que
cuentan organizativamente con una red propia de servicios de salud pensada para adaptarse
lo mas adecuadamente posible a las necesidades de los ciudadanos. El movimiento de la

Reforma Psiquidtrica se inicia en Brasil unos afios antes, a finales de los afios '70

31 Sistema Unico de Salud (SUS), sistema publico descentralizado, integrado por los tres niveles de
Gobierno, que fue regulado por las siguientes Leyes Organicas: Ley n® 8080/90 de "Constitucién del Sistema
Unico de Satude" (SUS) y Ley N° 8.142, de 28 de dezembro de 1990, "sobre a participacio da comunidade na
gestio do Sistema Unico de Satide (SUS} e sobre as transferéncias intergovernamentais de recursos
financeiros na drea da saide e da outras providéncias".
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(Amarante, 2005), "con clara inspiracién en la experiencia italiana®, aunque mas gradual y
mas lento que la mayorfa de paises europeos" (Vasconcelos, 2011:25).

Dicho movimiento de Reforma transcurre paralelamente a los cambios que habifan
comenzado a acontecer en el sistema sanitario general y basa su desarrollo
fundamentalmente en el "cambio de modelo de atencién y gestion de la salud mental, asi
como la defensa colectiva de derechos de los ciudadanos, una oferta de recursos basada en
la equidad y el protagonismo de usuarios y trabajadores en los servicios de atencién a la
salud" (Brasil, Ministério da Saide, 2005). En la practica, la Reforma psiquidtrica en Brasil
no fue asumida por sus impulsores exclusivamente como un conjunto de medidas tecno-
cientificas u organizacionales, sino como "um processo permanente de constru¢io de
reflexdes e transformagdes que ocorrem a um s6 tempo, nos campos assistencial, cultural, e
conceitual.”" (Amarante, 1997:165). En el campo asistencial una de las principales estrategias
estatales para llevar a la practica el proceso de Reforma, fue la de disefiar un espacio de
atencion ubicado dentro de la comunidad que sustituyera a los antiguos centros de

., 33 g, . ., . . .
reclusiéon™ y que se materializé con la implantacion progresiva en el territorio de los

32 La Reforma psiquidtrica italiana se lleva a cabo en los afios 70' y tiene como epicentro el Hospital
Psiquiatrico de Trieste, del que Franco Basaglia fue director (1971-79) y cuya intervencién acabé con el cierre
del mismo. Sus planteamientos terapéuticos pasaban por eliminar toda medida de restriccién fisica,
(incluyendo los tratamientos electroconvulsivos) y el desarrollo de un sistema de puertas abiertas y
organizacion interna asamblearia en la que las personas en sufrimiento mental, recuperaran protagonismo
pata opinar acerca de su tratamiento.

3 "En Brasil fueron construidos hospitales estatales y federales en todas las grandes capitales. Muchos
fueron y todavia son filantrépicos. Durante los afios 60' y mas incisivamente en los afios 70-80', los hospitales
financiados por el INPS (Instituto Nacional de Previdéncia Social) se convirtieron en un negocio rentable a
pesar de su alto grado de iatrogenia ya que podian tener centenares y hasta millares de pacientes internados
con poquisimos funcionarios, pésimas condiciones sanitarias y anulacién de derechos de ciudadania para sus
internos [...] en Brasil se llegaron a tener cerca de cien mil camas psiquidtricas en el inicio de los afios 80"
Fuente: Amarante & ILancetti (2012). En Porto Alegre destaca la existencia del Hospital Psiquiatrico Sio
Pedro, que conocf en mi trabajo de campo. A dfa de hoy cuenta ain con 400 camas, llegando a tener en el
pasado (afios 70") hasta 5000 personas viviendo en su interior. En los afios del Gobierno Lula se inicia el
programa "De volta para casa" consistente en la externalizacién de las personas pata vivir de nuevo con sus
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denominados CAPS™. Estos espacios, fueron pensados para facilitar a la persona afectada y
a su familia, el tratamiento adecuado a nivel ambulatorio y la atencién en situaciones de
crisis”. Los CAPS se disefiaron inicialmente para funcionar como un servicio especializado
de los clasificados como de "media complejidad" es decir, acoger a la persona mediante un
equipo multidisciplinario y ofertar propuestas de tratamiento a nivel ambulatorio en forma
de espacios colectivos de integraciéon social, actividades laborales, grupos y talleres de
cuidado, expresion artistica, etc. El objetivo que este tipo de dispositivos se plantea
inicialmente, es que la persona pueda involucrase en un espacio de socializacion, pero
sobretodo en conexién con la comunidad y donde exista la posibilidad de tomar decisiones

conjuntamente con el equipo, en referencia a su tratamiento (Brasil, Ministério da Saude,

familias o bien en los Residencias terapéuticos, siguiendo el tratamiento médico pero de forma ambulatoria
desde sus correspondientes CAPS (ver nota siguiente).

3 Los "Centros de Atencio Psicossocial" (CAPS) son dispositivos sanitatrios de la red publica de atencién
en salud mental orientados al tratamiento ambulatorio y comunitario de personas con problematicas en salud
mental. Los CAPS ofrecen atencién a la poblacion, realizan el acompafiamiento clinico y trabajan para la
reinsercién social de los usuarios, para su posible acceso al trabajo, la ocupacion del tiempo libre, el ejercicio
de los derechos civiles y el fortalecimiento de los lazos familiares y comunitarios. FUENTE: Brasil. Ministério
da Saude. Secretaria de Atencdo a Saude. Departamento de Ag¢des Programaticas Estratégicas. Manual de
Estrutura Fisica dos Centros de Atencdo Psicossocial e Unidades de Acolhimento: Orientagbes para
Elaboracdo de Projetos de Construcio de CAPS e de UA como lugares da Atengdo Psicossocial nos
territorios. - Brasilia: Ministério da Sadde, 2013. Disponible en:
http://189.28.128.100/dab/docs/sistemas/sismob/manual ambientes caps ua.pdf

% Hoy en dia los CAPS estan financiados por el Ministério da Sadde principalmente, aunque también
aportan financiacion las Secretarias Municipales y en algunos casos como el de RS, también el Gobierno de
Estado se ha involucrado econémicamente en algin momento. Existen diferentes tipologias, que atienden a
criterios poblacionales. Existen los CAPSi que atienden infancia y adolescencia, los CAPS-AD que atienden
usuarios de alcohol y otras drogas, los CAPS-II que atienden adultos y los CAPS-I que son para ciudades
menores y dan atencién en salud mental a la poblacién en general. Todos ellos funcionan en horario diurno y
reciben a los usuarios, derivados por los servicios de atencién primaria y en algunos casos también por libre
demanda. Ofrecen la comida y el transporte a los usuarios. Recientemente se han creado también los CAPS
IIT que son servicios que funcionan 24h y que poseen camas, posibilitando el ingreso de la persona en el
servicio en situacion de crisis y que es asi atendida por el equipo que le hace el acompafiamiento
habitualmente, evitando asf la internacién en el hospital. La apuesta de cuidado en el territorio ha tenido el
efecto de disminuir las crisis y una reduccién drastica del tiempo de internacion. FUENTE: Brasil. Ministério
da Saude. Secretaria de Atencdo a Saude. Departamento de Ac¢des Programaticas Estratégicas. Manual de
Estrutura Fisica dos Centros de Atencdo Psicossocial e Unidades de Acolhimento: OrientacGes para
Elaboracdo de Projetos de Construcio de CAPS e de UA como lugares da Atencdo Psicossocial nos
territorios. - Brasilia: Ministério da Sadde, 2013. Disponible en:
http://189.28.128.100/dab/docs/sistemas/sismob/manual ambientes caps ua.pdf
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2013). La creacién de un dispositivo como el CAPS buscaba llevar la atencion y el cuidado
en salud mental a la poblacién en general.

Este sera ademas el marco para el desarrollo de un movimiento de caracter politico que
llevé a cabo numerosas iniciativas en el campo social y cultural denominado "Movimento
de Luta Antimanicomial". Dicho movimiento se ve enmarcado por las ideas de defensa de
los derechos humanos y de rescate del status de ciudadania negado por el sistema a aquellos
que eran portadores de un trastorno mental (Palombini, 2007). La "Luta antimanicomial"
discurre auspiciada por este proceso de cambio, denunciando el "caracter violento" propio
de las instituciones psiquidtricas existentes hasta la época (Amarante, 1997:167), y
proponiendo la construccion de una red de servicios y estrategias territoriales y
comunitarias, con una clara pretensiéon solidaria, inclusiva y de caracter libertario
(Palombini, 2007). El "Movimento de luta antimanicomial”, inscrito en un contexto de
democratizacién del pais y movilizaciéon politico-social, generd algunos acontecimientos
que adquirieron un cierto peso simbdlico dentro del proceso de Reforma psiquiatrica
brasilera y que merece la pena nombrar aqui, como fue el cierre de la Clinica Anchieta en
Santos (Sdo Paulo)® y la revisién de la Ley propuesta por el entonces Diputado Paulo
Delgado por medio del proyecto de ley n. 3.657”, ambos acontecimientos ocurridos en
1989 (Fagundes, 2000).

La movilizacién social pro Reforma del sistema sanitario brasilefio tuvo ademds como

resultado practico, la creaciéon de espacios de trabajo y discusiéon conjunta que fueron

% Ia Clinica Anchieta estaba situada en la ciudad de Santos (Estado de Sao Paulo) y era gestionada por
una entidad privada. Varias denuncias anénimas sobre situaciones de malos tratos y muertes violentas en
circunstancias poco claras, hicieron a la Prefeitura realizar una intervencién en la que decidié cerrar el centro.
El suceso fue recogido por los medios de comunicaciéon teniendo una notable repercusiéon y un gran valor
simbolico en cuanto a la necesaria intervencién publica en el control de dichas instituciones (Kinoshita, 2009)

37 Disponible en: http://www.camata.gov.bt/proposicoesWeb/ fichadetramitacao?idProposicao=20004
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integrados en la gestién publica sanitaria. Dichos espacios fueron los denominados
"Conselhos de Satde" (Brasil, Ministério da Saude, 2005b), que constituyen quizas el
ejemplo mas emblematico del modelo de cogestion que el SUS ha buscado implementar a
nivel institucional, y por el que se hace patente la intencién de facilitar la participacion de la
sociedad civil en las decisiones politicas en torno a la salud de la poblacién®. Los
"Conselhos" han servido especialmente para promover y visibilizar el protagonismo de los
actores sociales en las instituciones, pero ademas han desarrollando un papel central en el
ejercicio del denominado control social  de la sociedad civil hacia las mismas (Martinez &
Franco, 2013:1876). En Rio Grande do Sul, la movilizacién pro Reforma dio paso ademas
a la creacion de un espacio de trabajo compartido y centrado especificamente en el ambito

de la salud mental llamado "Férum Gatcho de Saide Mental":

"O Forum Gaidcho de Saiide Mental é um Movimento Social Antimanicomial, com
representagao em quase todas as Queréncias dos Pagos do Rio Grande do Sul. Lutamos
pela inclusao social dos portadores de sofrimento psiquico e pelo fim dos manicimios e
hospitais psiquidtricos, somos agentes da reforma psiquidtrica e lutamos por sua aplicagao
em todo os recantos deste pais. Pertencemos a Rede Nacional Interniicleos da Luta
Antimanicomial (RENILA). Defendemos que a formagio e capacitagio de novos
profissionats de saside tenha como premissa a saide mental coletiva, a participagao em
movimentos sociais, 0 cuidado em liberdade e tratamento na rede substitutiva. Somos
participes do Mental Tché ¢ da Parada Gaiicha do Orgulho Lonco".

Fuente: Blogg del Forum"”

3 Los Consejos de Salud son un "Orgio colegiado, deliberativo e permanente do Sistema Unico de Satide
(SUS) em cada esfera de governo. Faz parte de estrutura das secretarias de saude dos municipios, dos estados,
e do governo federal. Deve funcionar i convocar se mensalmente. Faz parte deste colegiado os representantes
do Governo, dos usuarios, dos profissionais de saude e os prestadores de servicos. Atua na formulagio de
estratégias e no controle da execucio da politica de saide, inclusive nos aspectos econémicos e financeiros".

3 El control social puede ser definido como la "capacidad que tiene la sociedad organizada de intervenir
en las politicas publicas, interaccionado con el Estado para el establecimiento de sus necesidades e intereses
en la definicién de las prioridades y metas de los planos de salud" (Martinez &Franco: 2013:1876)

40 http://forumgauchosm.blogspot.com.es/
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La Reforma y la movilizacién social que ésta supuso, tuvo desde el inicio y en todo el
pafs, un caracter colaborativo e integrador entre profesionales, usuarios y familias. Una
muestra de ello fue el "I Encontro de Luta Antimanicomial", celebrado en Salvador de
Bahia en 1993, en el que participaron 500 personas, siendo una cuarta parte de las mismas,
usuarios y familias. Iniciativas como la creaciéon de este espacio de debate, o el
establecimiento del "Dia/semana de luta antimanicomial”, la elaboracion de la "Carta de
direitos dos usuarios" y el propio "Férum Gatcho de Saude Mental" entre otras, buscaban
potenciar la movilizacion de los implicados, pero también la creacién entre la poblacion
general de un imaginario social diferente y renovado en lo concerniente a las personas en
sufrimiento mental y su espacio social y clinico circundante. La intervenciéon cultural
pretendia la ruptura con una idea prejuiciosa y estereotipada que se habia largamente
enquistado en el inconsciente colectivo brasilefio acerca de las personas afectadas por un
trastorno mental, como personas irresponsables, peligrosas e irracionales (Amarante, 1997).

La singularidad del proceso de Reforma Psiquiatrica en Brasil se encontré por tanto en
el discurrir compartido entre la creaciéon de nuevos recursos asistenciales y un proceso de
movilizacién social y cultural que facilité la configuraciéon de nuevas redes sociales en el
territorio, redes que de alguna manera permitieron la inclusién de la locura en la agenda de

la ciudad. Paulo Amarante habla asi de este proceso:

"A desistitucionalizacdo como processo social complexo, aponta a necessidade de construir
uma interlocugio com a sociedade ¢ "recolocar’ a demanda que historicamente mantém a
loncura como sindnimo de pericnlosidade e incapacidade, sendo seu destino a exclusao. A
complexidade que envolve as necessidades do sujeito em sofrimento, nesse contexto, nao
temr como resposta dinica a reorganizagdo de uma estrutura de servicos ou mesmo a criagao
de outros de modo estangue. O movimento de reconstrucio de identidade e historias de
vida demanda estratégias de agao. A elaboracdo de modelos ideais padronizados caminba
no sentido da cristalizagao de priticas e, deste modo, se coloca como mister permanente
problematizagao dos desafios cotidianos.” (Amarante, 2005:74)
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Esta es quizas la marca distintiva de la reforma psiquiatrica brasilefia: comprender la
desinstitucionalizaciéon no unicamente como un proceso de deshospitalizacion, es decir de
reforma en el plano asistencial, sino como un "proceso social complejo” en su conjunto y

en el que se implicaron de forma activa profesionales, familiares y los propios usuarios.

El discurso biomédico como limite

El abordaje historico de los procesos de Reforma psiquiatrica acontecidos en las tltimas
décadas tanto en Espafia como en Brasil, permite sin duda reconocer en ambos contextos
el desarrollo de procesos muy intensos de trabajo desde lo social y también desde lo
politico. Esta mirada nos facilita, fundamentalmente, conocer importantes logros que han
sido alcanzados por ambos paises en cuanto a la mejora general de la asistencia, la calidad
de la atencién y el cuidado de las personas en situacién de sufrimiento mental y sus familias
(Capella Batista-Alentorn, 2001), (AEN, 2002) y (Lopez & Laviana, 2007). No obstante,
ese mismo recorrido por la evoluciéon de la asistencia y su implementacién actual, deja
entrever también algunas de las cuestiones que a dia de hoy podrian plantearse como
pendientes de ser reformadas dentro del sistema de atencién en salud mental. De ello se han
venido ocupando diferentes autores, tanto en Espafia: Desviat (2011, 2016), Ortiz Lobo
(2013) y Menéndez Osorio (2005), como en Brasil: Yasui (2006) y Amarante (2015), entre
otros. De sus trabajos se desprende que, si bien la Reforma trajo la posibilidad de constituir
nuevas estructuras técnicas, nuevos recursos e implantar innovadoras metodologfas, los
cambios propuestos no siempre consiguieron traspasar los posicionamientos ideologicos
con los que el sistema de atencién se fue conformando y actuando en la practica. En el

trasfondo se vislumbra una problematica comin, un eje en el que parecen asentarse una
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gran parte de carencias del sistema actual de atencién: la globalizacién de un modelo, el
biomédico y una ideologia asociada, el biologicismo, que hoy por hoy impregnan la base de
la mayorfa de propuestas a nivel politico, organizativo y practico en la atenciéon al
sufrimiento mental.

En una reciente obra publicada por Benedetto Saraceno, "Discurso global, sufrimientos
locales. Analisis critico del movimiento por la salud mental global" (Saraceno, 2018) el
autor se plantea algunas de las cuestiones que pueden considerarse comunes al hablar de
los problemas actuales de los que adolece la atencién a la salud mental a nivel global.
Saraceno posee una larga trayectoria como profesional del ambito (es neurdlogo y
psiquiatra, formado en la Escuela de Franco Basaglia) y también ha trabajado como asesor
de la OMS entre los afos 1999 y 2010. Su visiéon amplia de lo global, como consultor de
dicha organizacién, y a la vez de lo local, al ser conocedor de numerosas experiencias
especificas de diferentes paises, facilitan la legitimacién de su obra a la hora de seguir sus
valoraciones. Tal como propone Saraceno, la actualidad nos trae la existencia de nuevos
problemas asociados a procesos de desarrollo capitalista, la cada vez mayor desigualdad
social y un modelo de atenciéon centrado en una creciente tecnificaciéon y biologizacion de
las practicas en la atencion a las problematicas en salud mental. El peso de lo bioldgico y su
conceptualizacién como base para un modelo de atencion actual, atravesarfan asf la practica
profesional, los espacios de atencién y por extension, el conjunto de la vida de las personas
que se encuentran en situacion de sufrimiento mental.

Si bien no existe a dia de hoy una teorfa clara y comprobada acerca de la base biologica
de las llamadas "enfermedades mentales", se han dado diferentes hipdtesis que ponen el
acento en lo bioldgico para explicar la causa de determinados #astornos como ocurre con la

teorfa dopaminérgica en el caso de la esquizofrenia, o la serotoninérgica para la depresion
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(Martinez-Herndez, 2008:64). La idea de fondo de dichas hipdtesis, seria la de intentar crear
una base fundamentalmente wedible para el sufrimiento, un modo de hallar y definir su
origen de forma objetiva. Una propuesta muy en la linea de lo que actualmente se

denomina como "Medicina Basada en la Evidencia"*!

. Sin embargo, a pesar de la znsistencia
en buscar las posibles causas fisicas, la realidad es que no existe a dia de hoy una
constatacion fehaciente y clara que aésle esos "marcadores” y delimite estrictamente desde
lo biolégico, el origen del sufrimiento mental. De esta manera, la forma de poder
abordarlos y establecer un diagnéstico sigue siendo la observacién basada en las
manifestaciones externas y especialmente, la configuracion y analisis del relato del propio
paciente (Martinez-Hernaez, 2008). Este biologicismo que predomina en la practica, serfa
un rasgo distintivo de un modelo de atencién a los padecimientos que el antropélogo
Eduardo Menéndez denominara como Biomedicina o Modelo Médico Hegemonico (en
adelante MMH) (Menéndez, 2003).

LLa Biomedicina o MMH se basa en dar, a las diferentes problematicas de salud, una base

explicativa a nivel bioldgico, alejada de cualquier argumentacioén de caracter social o cultural

y una respuesta a las mismas casi siempre tecnificada, lo que incluye muchas veces una

4 También llamada medicina basada en hechos o medicina basada en pruebas (a veces, abreviada como
EBM, del inglés evidence-based medicine). "La Medicina Basada en la Evidencia es el uso consciente,
explicito y juicioso de la mejor evidencia disponible en la toma de decisiones sobre el cuidado de un paciente
individual. Su practica significa integrar la experiencia clinica con la mejor evidencia externa buscada
sistematicamente. La MBE no es sélo un mecanismo efectivo para mejorar la calidad de los cuidados de
salud, sino también para reducir los errores clinicos y la variabilidad en la practica clinica. Para llevar a cabo la
MBE es necesatio que se integre la expetiencia clinica de los/las profesionales, y las mejores evidencias
disponibles procedentes de la investigacion cientifica, siempre teniendo en cuenta las caracteristicas y valores
de cada paciente".

Fuente:http://portal.guiasalud.es/web/guest/wiki/ /wiki/Principal /Medicina+Basada+en+la+Fvidencia
Biblioteca de guia de prictica clinica del Sistema Nacional de Salud. Consultado el 28/03/2018.
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solucién fundamentalmente farmacolégica” (Menéndez, 2003:193). Para Menéndez, el
Modelo Médico Hegemonico se caracterizaria por los siguientes rasgos: biologismo, a-
sociabilidad, a-historicidad, aculturalismo, individualismo, eficacia pragmatica, orientacion
curativa, relacion médico/paciente asimétrica y subordinada, exclusién del saber del
paciente, profesionalizacion formalizada, identificaciéon ideoldgica con la racionalidad
cientifica, la salud/enfermedad como mercancia, tendencia a la medicalizacién de los
problemas y tendencia a la escision entre teorfa y practica (Menéndez, 1984; 2003). Para
intentar racionalizar el analisis podrfamos agrupar dichas caracteristicas en tres. En primer
lugar, se tratarfa de un modelo que ha primado el establecimiento de un orden jerarquico en
las relaciones entre profesionales y usuarios. Esta jerarquizaciéon ha podido sostenerse a
partir de la subordinacién de saberes, que ha dejado en un plano secundario a los de
aquellos que estan en una situacién de mayor vulnerabilidad. En segundo lugar podriamos
hablar de una fuerte tendencia a la tecnificaciéon y medicalizacion en las respuestas a los
problemas de salud en general, pero mas especificamente a los problemas de salud mental.
Soluciones que inevitablemente han generado un sistema de consumo a su alrededor y cuya
utilizaciéon lleva aparejada cierta despersonalizacién y mecanicidad en las relaciones
terapéuticas. Por ultimo, podria hablarse de la progresiva exclusion de la subjetividad del
individuo en los procesos y practicas de atencion, algo que en si mismo puede ser
considerado un producto de los procesos anteriores. El comun de estos tres aspectos, ha

llevado al individuo a lo que podriamos calificar aqui de progresivo arrinconamiento ante una

4 No obstante, los tratamiento de corte biomédico incluyen hoy también, intervenciones como la terapia
electroconvulsiva, la estimulaciéon magnética transcraneal, ademds de otras de caracter mas invasivo que
forman parte del ambito de la psicocirugfa.
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"verdad cientifica totalizante" (Correa-Urquiza, 2009: 154) y a ocupar un espacio de menor
incidencia a nivel social e incluso con respecto a su propio tratamiento.

La biologizaciéon de la atencién no es un fendmeno nuevo. Mas bien parece una
cuestion que se ha mantenido presente en el tiempo. Un proceso oculto sutilmente tras los
procesos de Reforma vividos, y a los que nos hemos aproximado inicialmente. La
persistencia de un modelo que supedita al sujeto y su realidad a lo medible y lo objetivable,
nos devuelve un escenario en el que la persona en situaciéon de sufrimiento mental es
atendida, y recibe indudablemente un tratamiento. Sin embargo, como afirma José Leal, el
tratamiento no siempre pasa en la practica por el "buen trato" (Leal, 2000), entendiendo
que el "trato" hace referencia fundamentalmente al peso de lo humano en esa relacién
terapeuta-paciente. Recuperar el #afo es en si mismo es recuperar el sentido moral del
sufrimiento.

Es Arthur Kleinman quien nos recuerda que "la medicina misma estd bajo la amenaza
de verse «privada de moralidad» por cuanto los significados morales estan siendo
reemplazados en la practica por la racionalidad técnica en el papel del médico" (Kleinman,
2004:20). Para este autor norteamericano, el sufrimiento incluyendo la enfermedad, es una
experiencia moral y las respuestas que puedan recibirse al mismo son también experiencias
morales. Asi la persona que sufre, necesita de algin modo ser conocida y reconocida por
aquel que es testigo de su situacion, ya sea éste cuidador profesional o no, en un mundo
que de alguna forma se ha visto alterado por la aparicién del malestar y la enfermedad. Una
alteracion que se concreta en forma de pérdida de amigos y red social, de trabajo, de poder
adquisitivo...En esas circunstancias, el no reconocimiento al dolor y al sufrimiento dice
Kleinman "solo puede ser fuente de mds sufrimiento" pues supone de alguna forma no

admitir como ese malestar esta alterando la propia vida social. De alguna manera, la
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biomedicina y el funcionamiento que conlleva, estan des-moralizando las experiencias en
torno a la enfermedad y el sufrimiento, lo que esta acabando por ocultar dimensiones de la
enfermedad absolutamente imprescindibles para la comprension de la misma, bajo
"categorfas técnicas, nomenclaturas y taxonomias", vacias en la prictica de contenido
humano. Ese dolor social, es de alguna forma, obviado e invisibilizado. Todo ello llevara a la
persona a recibir atencion, pero en un sistema donde el sufrimiento mental no parece ser
respondido ni tratado en su verdadera dimensién. Los cambios propuestos a lo largo de las
ultimas décadas, las modificaciones elaboradas de cara a la mejora del sistema de
tratamiento, parecen encontrase asi con la barrera de un cierto normativismo biomédico
poco permeable a las experiencias subjetivas. Surge asi la necesidad de ver y analizar cudles
son las problematicas surgidas en dicho sistema, las posibles respuestas que se han dado y

qué de efectivo ha habido en todas ellas.

3.2. EXILIO(S). PROBLEMAS CONTEMPORANEOS EN LA

ATENCION A LA SALUD MENTAL

Exilio
Nombre masculino.
1. Accion o efecto de exiliar o exiliarse.

2. Pena que consiste en expulsar o hacer salir a una persona de un pais o de un territorio.
Sindnimos: destierro.

La psiquiatria hasta la Reforma habia basado su discurso y su practica,
fundamentalmente, en ejercer un fuerte control sobre las vidas y los cuerpos de los
individuos (Foucault, 1985). En contraposicion, la apertura de las instituciones y el trabajo

en los espacios comunitarios supuso la percepcion inicial de cierta conquista del espacio
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fisico, que se equipar6 durante tiempo a una automatica conquista del espacio social. Sin
embargo, la realidad actual nos hace encontrarnos con el ejercicio de ciertas practicas,
quizas mas sutiles y con caracter mas simbdlico, auspiciadas por ese modelo biomédico al
que haciamos referencia, que estan actuando como espacio de contencidn y alejamiento,
manteniendo al /o en ese estatus de exiliado del que parece no haberse desprendido.
Hablaré aqui a partir de este término, el exilio, remitiéndome a ese desplazamiento o
expulsion que parece haberse dado y mantenido, en las sociedades Pos-Reforma,
provocando que las personas en situacion de sufrimiento mental hayan podido quedar
relegadas a un lugar en el que permanecen y desde el que mantienen una escasa incidencia
en lo social. En realidad, serfa algo mas préximo a un "no-lugar" tal como lo planteaba
Marc Augé: "un espacio que no puede definirse ni como espacio de identidad, ni como
relacional ni como histérico" (Augé, 2014: 82). Se da asi un alejamiento de una posible
apropiacion del espacio social como ciudadanos, una pérdida que se constituye en si misma
como proceso de exclusion. En este sentido, recupero la definiciéon que hace Sonia Fleury
(2009) sobre el fenémeno de la exclusion y lo que puede suponer a nivel social para el
individuo:
"A exclusio se refere a ndo-incorporacio de uma parte significativa da populacio a

comunidade social e politica, negando sistematicamente seus direitos de cidadania —
destituindo-a de direitos e/ on envolvendo a designaldade de tratamento perante a lei ¢ as

* Entiendo aqui que ciertas practicas han podido colocar a las personas diagnosticadas en un "no-lugar”
alejado de ese centro donde se generan la vida y los derechos, y donde se les ha excluido de la toma de ciertas
decisiones. Si bien es cierto y se ha de reconocer, que ese "no-lugar" tampoco es inmutable y "no existe de
forma pura" como proponia el propio autor (Augé, 2014,84). En algunos casos, las petsonas intentan y logran
de alguna forma también recomponerse dentro de esos espacios creando estrategias propias que no han de ser en
ningin caso, subestimadas. Entiendo que determinados espacios intersticiales son a su vez espacios de
creacion, existiendo en ellos un cierto rescate del deseo personal y del goce, lo que permite y facilita el
desarrollo personal y el bienestar con uno mismo.
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instituigoes priblicas — e impedindo sen acesso a riqueza produzida no pais. De uma
forma mais profunda, a exclusao implica na construgao de nma normatividade que separa
os individuos, impedindo sua participagio na esfera priblica. Trata-se de um processo re-
lacional e cultural que regula a diferenca como condicao de ndo-inclusao, apresentando
também uma manifestacao territorial, seja como gueto ou favela. Portanto, trata-se de um
processo de definigao de wma normalidade com base em codigos morais, estéticos e
geogrdficos, que funciona como unm critério de constituigao do outro, aquele que ¢ excluido”

(Elenry, 2009: 36)

Para profundizar en todo ello partiré del analisis de tres cuestiones con las que
considero necesario establecer un dialogo. En primer lugar, me aproximaré a los espacios o
dispositivos llamados de "atencién comunitaria" y su funcionamiento interno, centraindome
especialmente en la paradoja que su desarrollo e implementaciéon ha dejado entrever con
respecto a las propuestas iniciales de intervenciéon que la Reforma trafa. En segundo lugar,
quiero abordar la centralidad del diagndstico como eje vehicular de la practica médica
actual y las consecuencias que ello tiene en la vida de las personas. Consecuencias que se
configuran casi siempre en un proceso de desacreditaciéon fruto del estigma que lleva
aparejado. Se vera como este estigma, no es siempre consecuencia del sistema sino que
puede ser visto ademds como "expresion primatia" del poder psiquiatrico. Por dltimo,
quiero detenerme en una cuestion que considero de especial relevancia y que podria
englobar a las otras anteriormente nombradas. Se tratarfa de hablar de la locura desde la
perspectiva de los derechos, un tema que nos conducira finalmente a hablar del concepto
de ciudadania y a preguntarnos de qué manera puede la persona en situacion de malestar

mental posicionarse como ciudadano después del "regreso del exilio".
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El exilio social. El debate en torno a los dispositivos comunitarios

Como hemos podido ver, uno de los ejes vertebradores de ambos procesos de Reforma
tratados, fue el de incidir en la supresion de la institucion manicomial como espacio de
atencion. El objetivo era sustituir el manicomio por dispositivos que tuviesen un caracter
comunitario y cuya premisa fundamental fuera la de humanizar y dignificar la atencién de
las personas en situacion de sufrimiento mental. Durante siglos, el hospital psiquiatrico fue
considerado el epicentro del tratamiento, ademas de un lugar de reclusion en el que algjar a
la poblacion considerada demente manteniéndola aislada del resto de los ciudadanos.
Constitufa as{ un espacio que vehiculizaba el ejercicio del control del demente, y por el que
las personas en ¢l recluidas se vefan sometidas a una separacién o escision social y de
alguna forma, un exilio de caracter forzoso con respecto a la sociedad a la que pertenecian.
Un alejamiento del espacio publico que fue durante siglos la opcién mas utilizada a la hora
de enfrentar/controlar el sufrimiento mental.

En su "Historia de la locura" Michel Foucault (Foucault, 1985) nos relata las diferentes
estrategias empleadas para llevar a cabo la deportacion masiva de los considerados dementes
fuera de las ciudades. Desde la Stultifera Navis o nave de los locos, a las grandes
instituciones presentes en la sociedad occidental hasta bien entrado el S.XX. Con la
Reforma, la reclusion fisica fue desapareciendo como pretendida propuesta terapéutica para
dar paso a una reformulacién de la asistencia, implementando una nueva dimension de la
atencion en un sentido no solo asistencial, sino también politico y simbdlico. El loco, que
habia sido relegado a un espacio de reclusion fisica, sera inducido a retomar el contacto con
el espacio publico a través de los diferentes dispositivos de atenciéon que la Reforma va
creando. Serian los llamados dispositivos de rehabilitaciéon y los servicios de caracter

comunitario los que principalmente se encargaran de dicha tarea.
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En el contexto Pos Reforma del Estado espafiol, la dotacién de recursos en forma de
dispositivos de atenciéon ha sido un elemento que ha caracterizado la expansion del nuevo
modelo. Lo han demostrado los datos recogidos por el Observatorio de la Salud Mental
creado por la Asociacion Espafola de Neuropsiquiatria®, asi como los indicadores
recogidos por el Ministerio de Sanidad y Consumo (Ministerio de Sanidad y Consumo,
2007). Sin embargo, a pesar de los logros y avances conseguidos, es necesario plantear
también una visién critica hacia los resultados de dicho proceso, especialmente en lo
concerniente a la aplicacion practica de la vertiente comunitaria del modelo y de las
transformaciones, no siempre positivas, que algunos de los recursos creados para tal efecto
han sufrido desde su inicial puesta en marcha hasta el momento actual.

Una de las criticas a formular al modelo tiene que ver muy posiblemente, tal como
expresa Enric Novella "con esa intencién desistitucionalizadora que pasé fugazmente por
encima de lo comunitario para terminar siendo un proceso que mas bien se vio limitado en
algunos casos a un proceso de deshospitalizaciéon" (Novella, 2008). El nuevo sistema de
atencion en salud ha sido impulsor sin duda de numerosos recursos destinados a la

insercién social y la rehabilitaciéon psicosocial®. Asimismo en dichos dispositivos, se ha

4 Observatorio de la salud mental de la AEN (Asociacién Espafiola de Neuropsiquiatria). Segin explica
en su pagina web:"Un proyecto que nace de la necesidad de contar con un sistema de informacién que
permita conocer el estado de la organizacion y la evolucion de los Servicios de Salud Mental en las diferentes
Comunidades Auténomas del Estado Espafiol". Fuente: www.observatorio-aen.es (tecuperado el
6/03/2018).

4 He recopilado aqui algunas propuestas que desde diferentes autorfas se formulan para explicar el
concepto de "Rehabilitacion psicosocial": "La rehabilitacién psicosocial tiene como meta global ayudar a las
personas con discapacidades psiquiatricas a reintegrarse en la comunidad y a mejorar su funcionamiento
psicosocial de modo que puedan mantenerse en su entorno social y familiar en unas condiciones lo mas
normalizadas e independientes posibles" (Anthony, 1980; Anthony, Cohen y Cohen, 1984). La rehabilitacién
tendrfa que ver por tanto, con ayudar a las personas con TMS a superar o compensar las dificultades
psicosociales y de integracién social que sufren y a apoyatles en el desatrollo de su vida cotidiana en la
comunidad de la manera mas auténoma y digna, asi como en el desempefio y manejo de los diferentes roles y
demandas que supone vivir, trabajar y relacionarse en los diferentes entornos comunitarios. La rehabilitacion
opera intentando apoyar a la persona con trastorno mental severo en los dificiles retos que supone su
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puesto a trabajar a equipos multidisciplinares, con una mentalidad casi siempre abierta a los
cambios y tolerante con la diferencia, formados en muchas ocasiones por profesionales
sobrecualificados, que han defendido una practica profesional respetuosa y dignificante. Se
han podido reelaborar los criterios con los que trabajar en la atencion a la persona en
sufrimiento mental y plantear asf un nivel considerable en cuanto a la calidad de la atencién.
Tras pasar casi una década como trabajadora social en un dispositivo de rehabilitacion,
pude constatar de primera mano esa voluntariedad de cuidado respetuoso que existe en
muchos equipos, donde prevalece el criterio técnico frente a un asistencialismo
practicamente desterrado. Sin embargo, al mismo tiempo, dichos dispositivos con sus
protocolos internos, normas y planteamientos burocraticos y especialmente con una
estructura jerarquica interna que se resiste a aceptar modificaciones, parecen haber
mantenido adn vivas en su funcionamiento ciertas inercias institucionales e
institucionalizadoras que, irremediablemente, tienden a conducir al individuo hacia una vida
sujeta al control. Esta vez no desde el obsoleto y denigrante manicomio, sino desde un
dispositivo que supuestamente mantiene como objetivo la insercién social y comunitaria de
la persona. Se trata de un funcionamiento interno que parece tender a desarrollar una
inercia centrifuga e inhibidora del ser, no siempre emancipadora ni facilitadora de esa
conexién individuo-sociedad que supuestamente buscarfa la rehabilitacién comunitaria.
Dichos dispositivos, corren el riesgo asi de convertirse de nuevo en espacios con un

funcionamiento interno tendente al aislamiento social:

desenvolvimiento e integracién en la vida social normalizada, ayuddndole también a recuperar su dignidad
como persona y como ciudadano. Y opera en todas las areas de la vida y en los diferentes escenatios en los
que ésta se desarrolla: alojamiento, red social, trabajo, relaciones familiares, estudios, ocio, etc. La
rehabilitacién pretende actuar en todos estos escenatios ayudando tanto a reconstruir una minima red social
de apoyo como en la dificil tarea de buscar un empleo, o de recuperar una autonomia personal deteriorada. en
AEN (2002:22)
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"En las sociedades contempordneas, el campo de la rehabilitacion psicosocial de los
llamados trastornos mentales severos, principalmente de las diferentes variedades de
psicosis de curso cronico, viene unido a una curiosa paradoja. Por un lado constituye una
alternativa al modelo custodial clisico a partir de la creacion de dispositivos
externalizados y la puesta en prdctica de iniciativas de tratamiento e insercion social de un
colectivo que habia visto reducidos -si es que no anulados- sus derechos de cindadania. Por
otro lado, sin embargo, este mismo campo parece requerir de un esfuero continnado para
no reproducir en los nuevos espacios asistenciales las inercias del modelo manicomial, como
la excclusion, el estigma, la segregacion, la vida tutelada y otras formas de confinamiento
que operan tanto en el plano ideolggico como en las pricticas sociales de los sistemas
expertos y populares’ (Correa- Urquiza, et al. 2006:48)

El problema principal de los nuevos dispositivos de atencién parece radicar basicamente
en mantener un funcionamiento interno con un marcado caracter #utelar, donde el peso del
diagnoéstico se impone una y otra vez a la subjetividad del individuo, que acaba de alguna
forma sitiado, constrefiido a un lugar secundario en lo concerniente al posible planteamiento
de opiniones o toma de decisiones sobre su proceso de atenciéon. En dichos espacios
terapéuticos, suele ademas establecerse una consideracion desigual entre discursos,
quedando relegadas a un segundo plano las narrativas elaboradas por las propias personas
afectadas frente a los argumentos hegemonicos suscritos por los clinicos.

El funcionamiento interno de los nuevos dispositivos de atencion se ha basado en gran
parte en el establecimiento de logicas internas sustentadas en la imposicién de lo que Angel
Martinez (2013) describe como "sentido comuin", entendido dicho concepto en los
términos que utiliza Cliffort Geertz en "Common sense as a cultural system" (Geertz,
1983). Este "sentido comun" buscaria el conectar a los individuos diagnosticados con un
estar y un hacer reconocido y legitimado desde el punto de vista social, y refrendado a su vez
por el posicionamiento normativo del hacer y saber profesional. Un comportamiento que
en muchas ocasiones se encuentra lejos de atender, aunque sea minimamente, la logica
subjetiva de los individuos diagnosticados, pero que responde adecuadamente a los

preceptos marcados por la institucion.
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El funcionamiento interno de muchos de estos recursos rehabilitadores esta organizado
en base a grupos o actividades grupales®. Algunas de estas actividades tienen en su
funcionamiento un trasfondo que nos retrotrae inevitablemente a lo normmativo. En ellas el
trabajo "rehabilitador" parece organizarse en base a una estructura, un acatar la norma social
que es aplicada en forma de comportamientos estandarizados y entendidos como
adecuados, practicas en ocasiones que acaban siendo "de-subjetivizadas, a-biograficas y a-
natrativas" como recoge Hernandez Monsalve (2017: 178). Actividades como por ejemplo,
los grupos de entrenamiento en habilidades sociales, las actividades de la vida diaria como
cocina, la lectura del diario, actividad fisica, higiene y cuidado personal entre otros, resultan
un compendio de "normalidad" que intenta de alguna forma estructurar la vida del
individuo después de una situacion de supuesta pérdida de contro/ como puede ser la aparicion
de la "enfermedad mental" (Rodriguez, 2002).

El discurso propio del individuo diagnosticado queda ahi automaticamente relegado a la
(0bs)cenidad, en su sentido etimoldgico, estar fuera de la escena, y sin posibilidad de entrar
asi en dialogo con el espacio asistencial y quienes lo configuran. Asi, a pesar de los avances
tedricos y metodoldgicos en el funcionamiento de los servicios de salud mental, parece que
se mantienen presentes en ellos ciertas premisas propias de ese modelo médico
hegemoénico (Menéndez, 2003) al que haciamos referencia. Un discurso de corte biomédico

que parece haberse sostenido de forma velada especialmente en los espacios de gestion,

4 Uno de los referentes teéricos la "Rehabilitacion psicosocial" explica asi: "La intervencién en
rehabilitacién psicosocial se articula a través de un proceso individualizado que combina, por un lado, el
entrenamiento y desarrollo de las habilidades y competencias que cada persona requiere para funcionar
efectivamente en la comunidad y por otro lado, actuaciones sobre al ambiente que incluye desde
psicoeducacién y asesoramiento a las familias hasta el desarrollo de soportes sociales destinados a ofrecer los
apoyos necesarios para compensar o fortalecer el nivel de funcionamiento psicosocial del enfermo mental
cronico” (Liberman 1993).
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pero también en ciertos discursos y practicas de una parte de los profesionales de la
atenciéon en salud mental, como si de alguna forma se hubiera pasado "de un pensamiento
unico a otro"(Menéndez Osorio, 2005). La preeminencia y avance de este discurso
biomédico podria haberse visto apoyada en parte, en la creciente despolitizacion de la
ciudadania en general y de los propios profesionales, y el alejamiento de la presencia de las
personas afectadas en los procesos de trabajo y atencion.

Este planteamiento, que busca ser critico con los nuevos dispositivos de atencion, lo
hemos ubicado inicialmente en nuestro contexto proximo. Sin embargo, también puede ser
desplazado o aplicado hacia otras latitudes como podria ser Brasil, en la medida en la que la
Reforma y sus propuestas alternativas al manicomio, también han hecho surgir alli algunas
instituciones con funcionamientos internos que pueden calificarse de para-manicomiales®’.
La realidad hoy es que, en numerosas ocasiones, los dispositivos de rehabilitacién han
renunciado a su objetivo de ser conectores individuo-comunidad y a un caracter
inicialmente transitorio. Su funcionamiento nos hace pensar mas en espacios de llegada y
permanencia y no tanto provisionales, como habian sido planteados en un inicio. Espacios que

incitan de forma indirecta, al exz/io social de aquellos que llegan hasta ellos.

47 En mi trabajo de campo en Brasil, en el tiempo que estuve mas vinculada a la Secretaria de Salud, pude
conocer de cerca el fenémeno creciente de las "Comunidades terapéuticas" gestionadas en su mayoria de
forma privada, por entidades vinculadas a la Iglesia Evangélica. Los técnicos de la SES intentaban llevar a la
practica un control exhaustivo de dichos dispositivos, ya que en numerosos casos se habfa descubierto que
incumplian la normativa basica como servicios de salud mental. En algunos casos se tenia constancia de la
vulneracién de derechos de los internos por lo que algunas habfan recibido denuncias. El trabajo de las
técnicas, llevando a cabo auditorias acabé con el cierre de algunas de ellas que en palabras de los profesionales
eran calificadas de "pequefios manicomios".
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El exilio moral. El diagnéstico y su poder desacreditador

"...los “pobres” chicos buscan y rebuscan delitos y crimenes imaginarios (casi siempre
de tipo sexual o familiar) para regalar al confesor morboso: me gusta mi hermana, soy
paranoico, s0y lo que tii quieres que sea, lo que 11 te inventas gue yo soy: solo faltaban las
duchas de agua fria para volver, felizmente, a Pinel: y Pinel significa: este sujeto estd
“enfermo” por dos razones: la primera porgue no le comprendo, la segunda porque no me
interesa comprenderle”.

"E diltimo maniconzio”
Leopoldo Maria Panero
(Revista La Marea, diciembre 2016)

En los dispositivos de atencion, el diagnéstico constituye el acto médico que determina
la poblacién que se estima puede ser tratada por sus profesionales. Desde los afios 80', el
conjunto de diagnodsticos se encuentran reunidos en dos manuales nosologicos que buscan
la compilacién y clasificacion de los mismos. Se trata del "Diagnostic and Statistical Manual
of Mental Disorders" (Manual Diagnodstico y Estadistico de los Trastornos Mentales o
DSM, hoy en su quinta version DSM-V) elaborado por la Asociaciéon Psiquiatrica
Americana y el "Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems"
(Clasificacion Internacional de Enfermedades, actualmente usado en su décima versién
CIE-10) cuya responsabilidad recae en la Organizaciéon Mundial de la Salud. Ambos, a
pesar de las diferencias de estructura que mantienen, hacen referencia a "un modelo médico
en el que la expresion clinica, los sintomas, forman parte de un cuadro clinico reconocible y

catalogable" (Ortiz Lobo, 2013). De esta forma, el diagndstico como tal, serfa una forma de
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ordenamiento con el que los psiquiatras y el resto de profesionales trabajan, marcando de
alguna forma, la intervencién y el procedimiento a seguir™®.

Mas alla de esta tendencia que parece existit por cafegorizar y ordenar en base a una
pretendida objetividad, la comunidad cientifica reconoce el desconocimiento y falta de
pruebas constatables en la actualidad para delimitar las causas del sufrimiento mental desde
un punto de vista estrictamente fisico. Los fundamentos biolégicos de malestares definidos
como "enfermedades mentales" contintan a dfa de hoy sin poderse corroborar de manera
fidedigna (Martinez-Herndez, 2008), (Thomas, 2011). En algunos casos las criticas han
llegado a cuestionar la existencia de determinados diagnosticos. Algunos autores como
Timimi & Taylor (2004) argumentan frente a casos muy concretos, por ejemplo el
"diagnéstico por déficit de atencién e hiperactividad", que "es un constructo cultural" y
sefialan que no hay marcadores biologicos o psicolégicos para determinar dicha condicion.
Joanna Moncrieff (2013) es otra de las autoras que sefala en sus investigaciones c6mo no
hay evidencia convincente de que la depresion o la esquizofrenia sean producto de factores
biolégicos.

Se ha de senalar y es importante hacerlo, que el problema no serfa tanto el del
diagnoéstico como tal, teniendo en cuenta la carga liberadora que puede implicar para
muchas personas y la intencién por parte de numerosos clinicos de formularlo con el
proposito de aportar soluciones. Tampoco pretendo negar el sufrimiento que en la mayoria

de los casos implica pasar por una situacion asi para las personas afectadas y la necesidad

4 Hsta relacion entre un determinado diagnéstico y una intervencién asociada viene en mucho casos
reflejada en las llamadas Guias de practica clinica que han proliferado en los dltimos afios en los servicios de
salud mental. Otras herramientas, con el mismo cardcter mecanicista son los protocolos de actuacién. En
ambos casos, la aplicacién de medidas consideradas adecuadas para ese determinado diagnéstico o situacion
de malestar generado por el, corren el riesgo de excluir de la atencién los elementos puramente subjetivos del
individuo y que, en el caso del sufrimiento mental, son totalmente determinantes.
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de respuestas al respecto. Mi intencién es plantear una critica razonada al mismo, como
categoria biomédica y saber hegemonico, ya que en muchas ocasiones alberga un intrinseco
poder totalizador que a nivel simbdlico puede ejercer un sufrimiento afiadido sobre la vida
de las personas. Teniendo en cuenta todo ello, podemos afirmar que el diagndstico
mantiene cierta utilidad y sentido, pero siempre dentro del ambito de lo biomédico. Sin
embargo, se encuentra lejos de poder reconocer la subjetividad del individuo y su mundo
social. Fuera del universo de lo bioldgico, el diagndstico parece configurarse mas bien
como un potente eje de desacreditacion y estigma para la persona que es portadora del
mismo. {Por qué entonces ese interés e insistencia en la aplicacion, e incluso en la creacion
de nuevos diagnosticos?.

A pesar del peso de lo biolégico, hablar de personas que se encuentran en situaciéon de
sufrimiento mental no es en ningin caso hablar de "islas psicopatologicas" (Martinez-
Hernaez, 2005a:37). El sufrimiento mental, siempre tiene un contexto en el que se inscribe
y que condiciona de una u otra forma su vivencia. No acertar a ver, o a reconocer este
hecho, supone un ejercicio de reduccionismo que empobrece notablemente las opciones
que pueden pensarse e implementarse para mejorar la vida de estas personas. Se trata as el
diagndstico, pero no se tratan los aspectos sociales que lo acompafian y por supuesto
tampoco la persona. Se obvian las causas que pueden haber més alla y en el mismo
proceso, también las consecuencias de lo que puede suponer en su verdadera amplitud.
Diagnosticar es en parte, desde esta Optica, homogeneizar, estandarizar situaciones y perder
la perspectiva subjetiva. A nivel simbdlico, supone también crear distancias con el otro,
demarca roles y se postula como "sefla de identidad"(Colina, 2013:115). El diagnéstico
establece asi jerarquias basadas en la distincién entre poderes legitimados y no (Foucault,

2005).
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En un contexto de atenciéon como el descrito, auspiciado por un modelo biomédico, la
persona, al ser diagnosticada, corre el riesgo de entrar en un proceso de des-historizacion.

Marcio M. Belloc (2010) habla asi de este fenémeno al hablar del "homens-sem-histiria":

"O homem-sem-historia ¢ a condicao de alienagao, exclusao, quando a pessoa ¢ tratada a

partir de uma definigio externa a swa propria historia, sendo esta relegada ao
esquecimento on a causa cientifica de sua condicao atual. O homem-sem-historia surge
quando uma pessoa, por suas vivéncias — e ¢ possivel afirmar também que por sua
histdria — tem seu ser-no-mundo em risco”. La ascension del hombre-sin-historia se
produce cada vez que la experiencia del sujeto es invalidada, cuando su bistoria es
denegada y su singular presencia en el mundo es colocada en riesgo" (Belloc, 2010:43)

Y continua, haciendo un paralelismo con respecto a la evolucion del sistema de atencion

tras la Reforma psiquiatrica:

"Un pungente riesgo de no-ser, pues la violenta y aplastante mirada de un discurso
hegeménico invade y coloniza su propia experiencia. Sin embargo, a pesar de pasados
tantos anos de las primeras experiencias de reforma  psiquidtrica y procesos de
desinstitucionalizacion, de sus constantes revisiones, discusiones, debates, ampliaciones y
reorganizacion de las acciones; es decir, a pesar de sus innegables conquistas, todavia
podemos encontrar diagnosticados por problemas de salud mental que siguen sufriendo este
tipo de violenta alienacion” (Belloc, 2010:43)

Las consecuencias de ese diagnéstico no se limitan asi al plano de lo estrictamente
médico, sino que traspasan ese espacio y se instalan en el mundo social del individuo.
Indudablemente el diagnéstico puede ser vivido por sus portadores de diferentes formas:
puede ser angustiante, puede generar miedos, pero también puede tener un efecto en parte
tranquilizador al ponerle nombre a una situacion incierta, incluso puede generar una nueva
identidad en la que la persona pueda sentir una apertura subjetiva que le resulte mas comoda.
La vivencia no es unica y por tanto las respuestas podemos decir que tampoco. Sin

embargo, lo que si resulta comun y visible para todas las personas, es la carga implicita de
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estigma que lleva aparejado un diagnéstico psiquiatrico, entendiendo como estigmatizantes
todos aquellos elementos o atributos que hemos asociado a dicho término desde un lugar
de pre-juicio social y que tienen, en la practica, una fuerte carga desacreditadora (Goffman,
1998b).

Ese estigma, que etigueta al individuo (Becker 2014 [1963]), se encuentra muchas veces
detras de situaciones en las que la persona llega a verse inmersa: pérdida de amistades, de
red social, del trabajo, desajustes sociales, deterioro de la credibilidad social..., situaciones
que en su conjunto son productoras de un enorme sufrimiento y de las que la persona casi

siempre suele tener dificultades para poder desprenderse:

"En realidad, existen pocas sitnaciones en las que la fuerza del etiquetamiento (labeling)
el estigma se anto-reproduzcan de tal manera que haga lo que haga o diga lo que diga el
afectado todo estari siempre en su contra. Si afirma la locura, la reconoce. Si la niega,
también la reconoce. Si su actitud es transgresora o simplemente cuestiona las normas
sociales la interpretacion mas frecuentada serd apelar a su trastorno de base. Si su actitud
es completamente seguidista de estas mismas normas, la lectura mds obvia serd apelar a la
pasividad derivada de su enfermedad. La circularidad interpretativa se ha convertido ya
en una constante que es activada de forma acritica y arreflexiva, como si las nosologias
psiquidtricas no estuviesen sujetas a la provisionalidad de todo conocimiento. Las certezas
profesionales, de escuelas, de teorias, de modelos, etcétera, dificultan el didlogo entre los
profesionales y entre éstos y sus usuarios’ (Correa-Urguiza, et al. 2006: 55).

Nos encontramos asi con una situacidon, que pese a tener un supuesto origen en lo
biolégico, acaba provocando numerosas y graves consecuencias en lo social., algo que

podra verse ahora al aproximarnos a la comprensién del individuo como sujeto de

derechos.
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El exilio legal. Hacia una cultura de derechos en salud mental

Hablar de derechos en salud mental es plantearnos el abordaje de un universo amplio y
complejo que ademas, puede ser enfocado desde diversos puntos de vista. Por ello, distingo
aqui dos concepciones importantes con respecto a esta cuestion con la intencién de
organizar mi argumentacion. Dos perspectivas que no dejan de estar interrelacionadas entre
si, resultando en parte complementarias. Por un lado, hablar de derechos en el terreno de la
salud mental podria hacer referencia a la legislacion vigente y las principales normas que
rigen tanto la atencién, como los dispositivos, e incluso nuestro propio funcionamiento
como usuarios de los mismos. Por otro lado, y siguiendo a Vasconcelos (2011:24) pienso
aqui en los derechos también, como una cierta expresiéon popular de los "movimientos
sociales, de formas de participacion social y de practicas de caricter micopolitico" que
aspiran a ser reconocidas e influir de alguna manera en las anteriormente nombradas.

En el primero de los casos, el de los derechos reconocidos por la legislacion, podemos
destacar la existencia de normativas como la "Llei 21/2000, de 29 de desembre, sobre els
Drets d'informaci6 concernent la salut i I'autonomia del pacient, i la documentacié clinica”
vigente en el ambito catalan® y posteriormente la "Ley 41/2002 de 14 de noviembre, basica
reguladora de la Autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de

. ., ., ;. , . 50.
informacién y documentacion clinica" en el ambito estatal

El repaso a la legislacion
vigente podria abarcar legislacion de un rango superior e incluso de caracter internacional.

En este sentido, organismos como Naciones Unidas o la propia Organizacién Mundial de

4 Boletin Oficial del Estado de 2 de febrero de 2001, num. 29, paginas 4121-4125. Disponible en:
https://www.boe.es/buscar/pdf/2001 /BOE-A-2001-2353-consolidado.pdf

0 Boletin Oficial del Estado, 15 de noviembre de 2002, nim. 274, paginas 40126 a 40132. Disponible en:
https://www.boe.es/buscar/pdf/2002/BOE-A-2002-22188- consolidado.pdf
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la Salud han puesto en marcha iniciativas que han ayudado a dar un paso mas a la hora de
colocar la cuestién de la salud mental en la agenda global®. Para una lectura completa y
actualizada sobre el tema remito al lector a la reciente edicion de la "Guia de drets en salut
mental" de la Federacié Veus™ (2018) en la que se recogen las principales normas que rigen
a nivel legal procesos de atencién en salud mental. Con todo, no es mi intenciéon centrarme
de forma exhaustiva en este apartado y si creo mas relevante el detenerme a hacer algunas

reflexiones en torno al segundo.

Al hablar de derechos desde las practicas y los movimientos sociales podemos
comprobar cémo en los ultimos afios han ido surgido importantes y diversas iniciativas en
defensa de los derechos de las personas afectadas. Propuestas generadas en su mayoria
especialmente a partir de la implicaciéon de asociaciones de afectados y movimientos en
primera persona, pero también en otros casos, avaladas por sectores profesionales. Este
hecho ha supuesto por un lado, que se posibilitara la construccién compartida de
documentos mediante un trabajo conjunto entre profesionales, investigadores y personas
con diagnéstico, y por otro el ejercicio en si mismo de reivindicacion y accion politica que
dichas publicaciones han supuesto. Ejemplos de ello son: el documento de "Planificacién

anticipada de decisiones en salud mental. Guia de apoyo para profesionales y personas

51 Naciones Unidas en su "Convencién sobre los Derechos de las Personas con discapacidad" (20006), la
OMS en su amplio "Manual de Recutsos de la OMS sobre salud mental, derechos humanos y legislacién"
(2006).

2 Ta Federacié Catalana d’Entitats de Salut Mental en la Persona — VEUS és una organitzacié de
Catalunya que aplega el teixit associatiu de persones amb experiencia propia en salut mental. Som tot un
ventall d’associacions, creades i dirigides per les propies persones amb diagnostic de salut mental, que hem
unit les nostres forces per promoure i enfortir el moviment associatiu en la persona, per la defensa dels
nostres drets i per a que la veu del nostre col'lectiu tingui influéncia en les politiques publiques. Ens vam
constituir com a Federaci6 el 09 de Juliol de 2014, a la ciutat de Barcelona. Actualment a Veus la conformen 7
associacions d’arreu de Catalunya: Associaci6 Pro Salut Mental de Catalunya ADEMM, Associacio
Sociocultural Matissos, Grup de Teatre Imagina, Associaci6 EMILIA, Associacié Sociocultural Radio
Nikosia, Associacié d’Oci Inclusiu SARAU y Aixec SCCL. Fuente: www.veus.cat
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usuarias de los servicios de salud mental" de la Escuela Andaluza de Salud Publica (2015);
el "Informe sobre el estado de los derechos humanos de las personas con problemas de
salud mental en Espafia 2015", de la Confederacién salud mental Espafia™; el "Manifiesto
en torno a la coercién en los servicios de salud mental" publicado en la AEN (2016) o la
propia guia de derechos editada por la Federaci6 Veus y a la que hacia referencia
anteriormente. La intencionalidad de dichas iniciativas y publicaciones es sin duda la de
trabajar por la visibilizacion de las diferentes problematicas que generan pérdida o
vulneraciéon de derechos entre las personas en situacion de sufrimiento mental. Como
portadores de una experiencia en primera persona, como diagnosticados, como usuarios de
los dispositivos clinicos a los que haciamos referencia, las personas afectadas han podido ir
expresando a partir de este tipo de iniciativas, aquellas experiencias vividas en las que han
sentido que se vulneraban sus derechos como ciudadanos y/o usuatios del propio sistema
de salud.

El reconocimiento actual a los derechos desde una vertiente normativa parece ser
indudable y totalmente necesario en la practica. Su institucionalizacién, permite hacerlos
independientes y los preserva de quién o quienes sean los encargados de implementarlos.
La dificultad principal al hablar de los mismos, es el podetr #ransitar de esa demostracion
retérica de su existencia, hacia una concrecion efectiva y practica que actde en pro de un
verdadero beneficio de las personas afectadas. En ocasiones, la legislacion parece acabar
incidiendo mas en la protecciéon del sistema que de la propia persona, que queda asi

liberado de enfrentarse a sus propias contradicciones y carencias. De esta forma, los

53 Disponible a: https://consaludmental.org/publicaciones/Informe-DDHH-salud-mental-2015.pdf
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movimientos sociales, y en especial los llamados "movimientos en primera persona's
protagonistas como redactores de muchos de los documentos nombrados, parecen haber
comenzado a tomar iniciativas al respecto para intentar visibilizar la realidad de la que son
testigos. Una realidad que parece no ser tan visible en ocasiones ni tan obvia, a los ojos de
aquellos que elaboran las normativas en los espacios formales o hegemoénicos.
Paralelamente ha de tenerse en cuenta un fenémeno existente en el contexto sanitario,
donde parece haberse interiorizado una idea: la de que el sujeto, definido como "enfermo
mental", no dispone a priori de una capacidad de decisiéon propia que le pueda permitir
posicionarse, actuar de forma auténoma frente a su tratamiento y opinar sobre el mismo
con suficiente criterio. Marta Allué habla en este sentido de "pacientes des-moralizados",
aquellos a los que por el hecho de "padecer una enfermedad, o inestabilidad psicolégica se
les anula la voz para defender opiniones personales, se les resta capacidad para hacerlo, se
les considera in firmus, poco firmes moral y fisicamente" (Allué, 2013:181). Esta idea impone
una limitacién, una barrera a su credibilidad, que acaba colocando a la persona
ineludiblemente en un lugar de fuerte desproteccion y desventaja frente al propio sistema
sanitario. Basaindose en parte en esta premisa, el funcionamiento cotidiano en los servicios
ha ido facilitando la naturalizacién de determinadas practicas que contindan hoy llamando

la atenciéon y entendiéndose como de dudosa conveniencia para ser aplicadas. Contindan

54 El "movimiento en primera persona" hace referencia a aquellas iniciativas (asociaciones o activismo en
general) llevadas a cabo por personas con un diagnéstico psiquiatrico o que han pasado por la experiencia de
sufrimiento mental. Dichas iniciativas estan pensadas y lideradas por las propias personas afectadas, en
contraposiciéon al modelo que durante afios existié en nuestro pafs donde las iniciativas reivindicativas o de
caracter asociativo, estaban lideradas por familiares o profesionales.
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apareciendo asi vigentes muchas de las demandas que las personas afectadas llevan afos
intentando visibilizar y revertir en materia de vulneracién de derechos™.

Es por tanto importante, no solo establecer un marco de derechos que como
ciudadanos podamos exigir, sino también pensar como ese discurso de defensa de los
mismos puede instalarse en el funcionamiento de todo dispositivo clinico y en el hacer
cotidiano de los profesionales. En ese sentido serfa importante pensar en construir una
cultura de derechos, para la que resultarfa absolutamente imprescindible contar con las
propias personas afectadas pero también, buscar alianzas con los profesionales. Unos
profesionales que en muchas ocasiones, son perfectamente criticos frente al sistema,
viéndose abocados a funcionar a partir de maneras no del todo respetuosas, debido muchas

veces a los propios funcionamientos de algunas instituciones.

3.3. CTUDADANIA

Cuando nos aproximamos al concepto de ciudadania, es habitual encontrar maltiples
referencias que hacen alusién principalmente, a ese "imaginario juridico-politico igualitario"
del que hablaba Sonia Fleury (Fleury, 2009:32). Fleury plantea la cuestién de la ciudadania,
entendiendo ésta desde un punto de vista critico y afirmando que se trata de "un espacio

que ha abierto horizontes para el desarrollo de la subjetividad pero a la vez, envuelta en un

Al respecto Ortiz Lobo (2013:262), citando a David Oaks (2011) sefiala "tres importantes razones que
determinan la sistemdtica vulneracién de derechos en el sistema psiquiatrico tradicional: la imposicién de
tratamientos por la fuerza sin consentimiento, el fraude que realizan los profesionales al no dar informacién
completa sobre los efectos de los tratamientos, derechos y alternativas, y el temor que suscita un sistema que
somete a los usuarios debido al brutal desequilibrio de poderes". Ejemplos actuales de ello serian situaciones
como la retirada de objetos personales a la entrada en un ingreso hospitalario, la administracién de farmacos
sin las correspondientes explicaciones, la retirada del tratamiento habitual por criterio médico y sin consulta
previa al paciente, el aislamiento en habitaciones de contencién o la propia contencién mecanica que se lleva
a cabo especialmente en unidades de hospitalizacién en situacion de crisis.
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proceso que ha generado condiciones disciplinares de normalizacién y negaciéon de las
diferencias, retirando asi el potencial emancipatorio de la lucha por la ampliacion de la

esfera publica". Para Fleury, el ciudadano deberfa ser un "

sujeto de derechos en un
contexto de reconocimiento a la individualidad". Esta cuestiéon ha sido abordada por la
teorfa feminista cuando plantea reconocer como sujeto de derechos, al llamado "individuo
relacional" (Pérez Orozco, 2014). Esta concepcion "implicarfa exigir al Estado que
interactie con la ciudadanfa en tanto personas individuales con circunstancias vitales
cambiantes [...] al mismo tiempo, que se reconoce que las personas dependemos unas de
otras, que nos organizamos colectivamente para vivir y que tenemos responsabilidades
sobre el bien-estar de otrxs" (Pérez-Orozco, 2014:128)

Esta inercia de reconocimiento del otro y de sus derechos, subyacente en la idea de
ciudadania, parece no haberse dado en los ultimos afios en un marco social del todo
propicio para su desarrollo. La despolitizacién y desmovilizacion de la poblacion ha llevado
a la pérdida de cierto "control" sobre la ejecucion y la implementacion de esos derechos y
ha incidido sobremanera en el detrimento de ese potencial emancipatorio intrinseco a la
ciudadana del que hablaba Fleury. La necesidad de movilizacion por parte de /o colectivo se
convertird asi en una de las posibilidades para contrarrestar esa situacion de algamiento o
exilio en el que la persona en situacioén de sufrimiento mental se ha visto inmersa. Un exilio
que, como hemos podido comprobar, ha sustraido importancia y protagonismo a la
palabra, al ser y a la capacidad de accién-decision de la persona en situacion de malestar
psiquico. Por ello busco ahora exponer aqui algunos elementos que pueden plantearse
como formas de accién alternativas, que puedan ayudar a "poner de nuevo la vida en el

centro" (Pérez Orozco, 2014: 24).
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Para comenzar propongo hablar de la necesidad de recuperar la salud como cuestion
politica, un enfoque que trataria la salud como un derecho exigible pero ademas, que
servirfa para contrarrestar el aislamiento que la biologizacion de los malestares produce de
forma indirecta en la vida de las personas. Una reapropiaciéon imprescindible para la
implicacién de individuos y sociedad en el cuidado, y especialmente en el reconocimiento a
aquel que sufre y su reubicacién como sujeto de derechos y obligaciones. Por ello, sera
fundamental hablar también de estrategias mas formales que pueden apelar a la implicacion
individual y colectiva, como al hablar de la participaciéon social en salud. Finalmente, se
planteara la posibilidad de aproximarnos y quizas adoptar aqui un nuevo paradigma con el
que trabajar y enfocar la intervencion en salud, que parte de ese reconocimiento a la

subjetividad y la movilizacién social y que recibe el nombre de Salud Mental Colectiva.

Una (re)aproximacion politica al sufrimiento mental

Propongo repensar aqui la cuestién de la salud, el sufrimiento mental y la atencion,
como una cuestion politica. Para ello parto inicialmente de una construcciéon de ese
malestar entendido de una manera holistica y no dualista (cuerpo-mente) de forma que el
sujeto es un todo -politico, social médico- que se piensa a si mismo y piensa su mundo
desde la misma experiencia social y organizativa que vive en su contexto (Pie, 2005). En ese
contexto del que habla Asuncién Pie, el individuo en situaciéon de malestar psiquico parece
haber recibido hasta el momento, soluciones un tanto fragmentadas (en forma de dosis de
medicacion), limitadas a un solo espacio de relacién (dispositivos de atencioén) y propuestas
que han situado su sufrimiento en un lugar des-subjetivado (diagndstico) o encapsulado

(cerebro). Lugares sobre los que el individuo apenas ha podido ejercer control hasta el
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momento. A estas coordenadas hay que afiadir la situacién de desprendiniiento de lo politico
por el que muchas personas han pasado o en la que se encuentran inmersas y que hace
pensar en la dificultad de revertir ciertas situaciones. Una desconexién que se asienta en un
proceso historico y que se refuerza ademas en la situaciéon actual de crisis social y
economica en la que nos encontramos.

Siguiendo a Pierre Rosanvallon (2003) podemos decir que "lo politico corresponde a la
vez a un campo y a un trabajo, como campo designa un lugar donde se entrelazan los
multiples hilos de la vida de hombres y mujeres, aquello que brinda un marco tanto a sus
discursos como a sus acciones. En tanto que trabajo, lo politico califica el proceso por el
cual un agrupamiento humano, que no es en si mismo mas que una simple "poblaciéon”,
toma progresivamente los rasgos de una verdadera comunidad. Una comunidad de una
especie constituida por el proceso siempre conflictivo de elaboracion de las reglas explicitas
o implicitas de lo participable y lo compartible y que dan forma a la vida de la polis"
(Rosanvallon, 2003: 15). Posteriormente, sera Francisco Ortega quien se preguntara ¢Qué
significa pensar lo politico en circunstancias de devastacion, violencia social y sufrimiento?
a lo que responde: "en tanto campo consiste en identificar discursos y practicas que
conducen a la negacién de la humanidad de la victima, en tanto trabajo, una mirada desde
lo politico permite examinar los recortes mnemonicos, simbolicos, emocionales y
argumentativos por los que se mueven recursos comunales e institucionales"(Ortega,
2008:51). Siguiendo esta argumentacion propongo aqui la posibilidad de pensar una
aproximacion al sufrimiento mental como cuestién politica desde estas dos lecturas, a
saber: como campo y como trabajo. Como campo, para referirme al sistema en el que el

individuo se ha visto inmerso, ese "marco de acciones y discursos" y por el que se ve
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influenciado. Como trabajo, pensando en lo politico como resorte argumentativo y
simbdlico, en este caso comunal pero también, afiadirfa yo, individual al mismo tiempo.

Para hablar de ese encuadre de acciones y discursos, del "campo" creo importante
recuperar el histérico de esos "marcos de actuaciéon" bajo los que puede decirse que hemos
operado hasta el momento y para eso creo importante recuperar algo del proceso historico
vivido. Tal como apuntaba Manuel Desviat al prologar la obra de Paulo Amarante "Salud
Mental y atencién psicosocial" (Amarante, 2015), la Reforma psiquidtrica espafiola ya
estuvo caracterizada en su momento, por elaborarse desde un planteamiento de escasa
politizacion social y una delegacion de las decisiones en el Estado y sus gestores. Existieron
eso si algunas iniciativas populares de caracter alternativo que fueron protagonizadas por
grupos de profesionales cuestionadores de la psiquiatria como método de control social y
que pondrian en marcha proyectos como los Centros de Higiene Mental en Barcelona, el
Centro Psicosocial en El Ferrol o el Colectivo Salud Mental en Getafe (Gonzalez Duro,
1987). Rescatables fueron sin duda también los intentos de algunas asociaciones de
familiares y usuarios que intentaron constituirse como espacios de subjetividad critica, pero
que acabaron en muchos casos fagocitados por los intereses de la industria farmacéutica y
las propias directrices de algunas empresas proveedoras de servicios. Este proceso resulto
ser muy diferente del acontecido en Brasil, al menos en sus origenes. Mientras en Espafia la
Reforma fue guiada fundamentalmente por los técnicos y gestores que determinaron las
prioridades a establecer, en Brasil se iniciaba una andadura democratizadora que sirvié para
la concienciacién de la poblacién acerca de los derechos de los que podian ser beneficiarios
y por los que debifan movilizarse y actuar (Desviat, 2010).

Esta desconexion se ha visto reforzada en nuestro pais en los dltimos afios, debido a la

situacién econémica y social por la que venimos atravesando. Durante la dltima década,
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gran parte de los paises de Europa y América se han visto involucrados en un proceso
global de recesion econdémica que ha generando incertidumbre no solo en las economias
sino también en los diferentes sistemas de atencién publicos, especialmente en lo
concerniente a sanidad, educacion y servicios sociales. Con el fin de paliar los efectos de
esta crisis, la mayorifa de gobiernos optaron por imponer la via de la austeridad en su gasto
publico. Esta opcién ha afectado enormemente a la poblacion, especialmente a la mas
desfavorecida, mucho mas dependiente de los servicios proporcionados por el Estado y
que ha visto como sus oportunidades se limitaban y descendia su calidad de vida (Informe
SESPAS, 2014). En algunos casos, como el de la Sanidad Publica del Estado espafiol, se
opté ademas por iniciar procesos de privatizacion. La idea subyacente, el razonamiento
alegado desde las élites gubernamentales, fue el de posibilitar el mantenimiento de los
recursos, aunque de forma precarizada, frente a las temidas posibilidades de extincién y
favorecer asi, un sistema globalmente sostenible. Una alternativa impuesta en parte por los
paises europeos econémicamente mejor situados y por sus estructuras macroeconoémicas, y
que se ha visto auspiciada por ese contexto social de creciente desmovilizaciéon y
despolitizaciéon que ha caracterizado en general nuestra sociedad. De fondo, la inercia del
sistema en la busqueda de soluciones individuales a la que nos hemos visto conducidos:
desde la proliferacion de las iniciativas privadas y mercantilistas, hasta la medicalizacion
dominante casi como unica opcion terapéutica. Medidas que han resultado ser en ocasiones
mas perjudiciales que beneficiosas, generando sufrimiento afiadido a la situacion (Borrell,

Rodriguez-Sanz, Bartoll, Malmusi, Novoa, 2014).
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Todo ello ha afectado a la capacidad de reaccion de la sociedad que se ha visto
mermada, hasta la aparicién progresiva de algunas iniciativas de caricter organizado™ que
se han posicionado a favor de una defensa de la salud como bien ciudadano y parte
integrante de nuestros derechos. Dichas iniciativas estan intentando contrarrestar los
efectos de la crisis principalmente desde la movilizaciéon ciudadana. Por ello, de la misma
forma que el sufrimiento puede ser visto desde ese encuadre de lo preceptivo, es necesario
pensarlo ahora desde otro angulo, esta vez como "trabajo" en el sentido relatado por
Ortega (2008) y que harfa referencia fundamentalmente a un cierto corpus simbolico
presente en el malestar y su expresion. Esa vivencia, incorporada de forma inconsciente, ha
generado en el individuo un esquema’’ concreto con el que se manejara y respondera a la
interpelacién de lo social. Asi, a pesar de la evidencia de encontrarnos frente a un mundo
en parte dominado por el individualismo, han surgido "nuevos circuitos de cooperacion y
colaboracién que se extienden por encima de las naciones y de los continentes y que hacen
posible un nimero ilimitado de encuentros" (Hard & Negri, 2004:15). De esta forma y
desde hace algunos afios se han ido abriendo paso progresivamente y a modo de contrapeso,
iniciativas que pretenden revincular el malestar sentido por el individuo con el contexto

habitado y de ahi enfrentarlo desde estrategias que podrian ser calificadas de comunes.

% Desde el afio 2011, llevan organizandose en Espafia diferentes plataformas ciudadanas que han
adquirido el nombre simbdlico de "mareas" y que se han involucrado en la defensa de diferentes causas
sociales. Iniciativas como la marea verde en defensa de la educacién publica, la marea naranja en defensa de
las pensiones o la marea blanca, en defensa de la sanidad publica, han logrado aglutinar una gran parte de las
reivindicaciones de diferentes colectivos, movilizar a la ciudadania y hacer algo mas visibles sus
reivindicaciones.

57 Este esquema setfa asimilable a lo que Bourdieu (2007:86) denominé como habitus entendido como
"sistemas de disposiciones duraderas y transferibles, estructuras estructuradas predispuestas a funcionar como
estructuras estructurantes, es decir, como principios generadores y organizadores de practicas y de
representaciones que pueden ser objetivamente adaptadas a su meta sin suponer el propédsito consciente de
ciertos fines ni el dominio expreso de las operaciones necesarias para alcanzarlos, objetivamente “reguladas” y
“regulares” sin ser para nada el producto de la obediencia a determinadas reglas, y, por todo ello,
colectivamente orquestadas sin ser producto de la accién organizadora de un director de orquesta.”
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La participacion social, una (posible) via para democratizar la salud

La participaciéon social puede pensarse aqui como otra de las estrategias o alternativas a
la hora de contrarrestar los efectos del exi/o. Podria entenderse como atributo propio de
cada ciudadano, como una forma de asunciéon de la responsabilidad politica individual,
como férmula de auto y hetero-reconocimiento y también como proceso productor de
salud en sf mismo. Busco de entrada aproximarme al concepto y resignificarlo, no como
propuesta dentro de un marco oficial, sino como perspectiva de trabajo e incluso
posicionamiento politico que adquiere un caracter efectivo al ser construido e implementado
por las propias personas. Es necesario pararnos asi en este concepto y pensar su conexion
con respecto a la idea de ciudadania.

Como ya expuse en un texto anterior (Serrano-Miguel, 2015b) hablar de participacion
social en el ambito de la salud nos lleva a abordar un concepto que puede incluir
numerosas y diversas definiciones y también practicas muy diferentes (Fassin, 2006:119).
Un punto de partida conceptual podria ser la definicién establecida por la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS, 2002), segtn la cual la participacién ciudadana serfa “el
refuerzo del poder de los ciudadanos para cambiar sus propios modos de vida y ser parte
activa del proceso dirigido al desarrollo de comportamientos y ambientes saludables, de
manera que influyan en las decisiones que afecten su salud y el acceso a unos servicios
adecuados de salud publica”. Eduardo Menéndez explicaba como dicha definicién "tiene
implicaciones politicas que rebasan el marco de la atencién a la salud, por cuanto significa
ejercicio de poder y como tal, fortalecimiento de la sociedad civil y de la democracia de
base. Desde esa perspectiva la participacién equivale al proceso de reapropiacion por la
poblacién, del conjunto de instituciones que regulan la vida social y de los servicios que
prestan” (Menéndez, 1998:11).
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La participacion podria ser entendida como un proceso posible, tanto en el ambito
macro de las politicas sanitarias: priorizacion y planificacién; como en el meso:
organizacion de los servicios, y el micro: provision de las intervenciones a los usuarios y a
las poblaciones. En cuanto a las dos primeros niveles, el de las politicas y la gestion de los
recursos, podria decirse que la participacion social en salud ha pasado a formar parte de las
agendas de legisladores y gestores sanitarios del Estado Espafiol principalmente desde la
década de los '90 (Serapioni & Matos, 2014:200). En el caso especifico de la atencién en
salud mental, los diferentes planes elaborados por las Comunidades Auténomas han ido
poniendo sobre la mesa en los ultimos afios la necesidad de facilitar la participacion de los
afectados en las acciones que tienen que ver con su atencién y tratamiento™. Existen
ademas diversos referentes a nivel normativo que avalan dicho posicionamiento como son
la "Convencién de Derechos de las Personas con Discapacidad" a nivel internacional™y ya

en nuestro pais la "Ley de Autonomfa del Paciente"”

y la "Estrategia en salud mental del
Sistema Nacional de Salud" de 2006 y también 2009 entre otros, y cuyo nexo comuin podtia

. . , . . . 1
decirse que es situar a las personas que sufren algin tipo de discapacidad®” como

58 Un ejemplo muy interesante desarrollado en Espafia en los ultimos afios es el proyecto "Al lado" de la
Junta de Andalucia. De acuerdo a la documentacién que la Junta ha elaborado al respecto: "El Plan Integral
de Salud Mental de Andalucia 2008-2012 pone especial énfasis en el empoderamiento de la ciudadania, al
asumir una mayor capacidad de autogestion en todos los aspectos relacionados con su salud, e incorpora la
perspectiva de las personas usuarias, sus familias y otros allegados en todas las iniciativas que desarrolla. Al
lado significa acompafiar de forma cercana y compartir la vivencia cotidiana desde el punto de vista biografico
de la evolucién de la enfermedad CON la persona afectada, haciendo posible su empoderamiento. No se trata
de sustituir o excluir con los cuidados o “trabajar para”, sino al contrario se trata de “trabajar con”. Secretarfa
General de Salud Publica y Participacién. CONSEJERIA DE SALUD JUNTA DE ANDALUCIA. Edicién
2012.

> Convencién de Derechos de las Personas con Discapacidad Nueva York, 13 de diciembre de 2006
(ratificado por Espafia el 30 de marzo de 2007). BOE num. 96, de 21 de abril de 2008, paginas 20648 a
20659.

“LEY 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica.

61 Discapacidad es un término que en ocasiones ha originado cierto debate al hablatlo entre personas que
tienen un diagnostico. En los ultimos afios ha surgido un movimiento denominado "Foro de vida
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ciudadanos de pleno derecho en nuestra sociedad. Desde ese tercer nivel antes nombrado,
donde la participacion puede adquirir matices especialmente enriquecedores a nivel
practico, se ha comenzado a considerar de especial importancia la inclusion de las personas
usuarias y familias en la toma de decisiones y en la planificaciéon de acciones o proyectos de
intervenciéon en salud mental. Este interés tuvo hace algunas décadas una parte importante
de concrecién en la creacién de asociaciones de familiares y usuarios® (Desviat, 2011:431)
que tomaron fuerza en nuestro pais en torno a la promulgacién de las principales leyes de
salud espafiolas durante la década de los '80. Con el tiempo las asociaciones llegaron a
constituir un espacio de participacion formal muy importante, significativo y especialmente
util en referencia a la sensibilizacion social sobre el colectivo de personas con trastorno
mental (Arifio & San Pio, 2007). Sin embargo, tal como plantean Eva Fernandez y Carmen
Vega (Fernandez & Vega 2014:9), este modo concreto de participacion "no ha estado
exento de ciertas contradicciones y en ocasiones de cierta subordinacién al modelo médico
hegemonico" (Menéndez, 1998), lo que se ha materializado en un desarrollo casi siempre
politicamente correcto de la participacién ejercida, suponiendo en ocasiones cierto
aislamiento del colectivo y la catalogacion funcional del medio asociativo como el de
espacio dedicado, casi exclusivamente, a la reivindicaciéon. Un planteamiento no siempre

bien formulado ni bien entendido por todos, en el que se constrenfa a los participantes a

independiente” que defiende en contraposiciéon otra nomenclatura y apuesta mds por la llamada "diversidad
funcional". Actualmente ambas terminologias conviven.
62 ~ P Lo .. )

En el caso de Espafia, la mayoria de asociaciones constituidas en torno a problematicas de salud mental
tienen un caricter mixto, es decir, se trata de asociaciones de usuarios y familiares confluyendo
simultineamente. Mientras, son contadas las iniciativas llevadas adelante exclusivamente por personas con un
diagnéstico. Algunas de las que han aparecido en los ultimos afios son las integradas en la Plataforma de
Asociaciones de Usuarios de Salud Mental de Andalucfa (PAUSAME) que reine 10 asociaciones
autogestionadas por personas con enfermedad mental de 5 provincias andaluzas, la Asociacién pro Salud
Mental de Espafia-ASME-Dédalo que aglutina asociaciones de Islas Baleares, Badajoz, Catalufia, Asturias,
Andalucfa, Madrid y Canarias y en Barcelona, la Asociacién Cultural Radio Nikosia.

129



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
DEL EXILIO A LA CIUDADANIA. Experiencias dialbdégicas en el marco de la Salud Mental Colectiva
Mercedes Serrano Miguel

ceder a un discurso casi siempre ciroular, de cierto caracter endogamico y con escasa
repercusion externa.

Por otro lado, es necesario reconocer sin duda que el contexto actual ha ido cambiando
aceleradamente de forma que, por un lado, el progreso de dicho movimiento asociativo y
su maduracién estan siendo exponenciales en cuanto a capacidad de aportar instrumentos
para la gestion de los problemas personales y sociales que planten las situaciones de
sufrimiento mental®, y por otro, cada vez hay mis sectores profesionales que entienden, e
incorporan a su practica diaria, el valor de la ayuda mutua en términos terapéuticos y de
ganancia en salud (Fernandez de Sevilla Otero & San Pio Tendero, 2014).

Parece por tanto, que se ha llegado a un cierto consenso en lo formal y teérico acerca de
los beneficios que supone integrar este enfoque de participaciéon en la atenciéon de las
personas en situacion de sufrimiento mental. Sin embargo, diferentes voces han constatado
la dificultad de que dicha participacion, que a priori parece defenderse, termine de hacerse
efectiva en la practica en un sentido de verdadera movilizaciéon e implicacién de las
personas diagnosticadas (Carmona & Del Rio Noriega, 2009:163). Varios pueden ser los
motivos que han impedido un ejercicio real de participacion por parte de estas personas
(Arnstein, 1969). El paternalismo de profesionales y su posible resistencia a delegar
decisiones, la sobreproteccion de los familiares temerosos de que cualquier cambio pueda
originar situaciones de "descompensacién" o crisis, la inadecuacion de las estructuras de
atencion para facilitar un trabajo conjunto, o la posible desconsideracion al ejercicio de tal

derecho basada muchas veces en prejuicios, entre otros supuestos. En ocasiones, los

0 Prueba de ello son los movimientos denominados "en primera persona", como Activament o
Obertament en Catalunya.
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propios tratamientos farmacologicos y los efectos secundarios que generan también surgen
como barreras al proceso participativo (guia PARTISAM, 20714) algo que veremos de forma
mas especifica posteriormente, especialmente al hablar de la gufa GAM vy los efectos del
tratamiento farmacologico. Todo ello ha ido provocando que en la practica, los casos en los
que este enfoque consigue hacerse un hueco de forma efectiva, sea para materializarse en
propuestas que suceden muchas veces en estructuras alternativas, lejos de los "Planes de
actuacion” en salud mental elaborados por los gestores y técnicos.

En la realidad, la participacion parece muchas veces tratarse de una actividad que acaba
desarrollandose en un espacio de mayor proximidad social y que se basa fundamentalmente
en procesos iniciales de recuperaciéon biografica o narrativa. Estos espacios tendria un
caracter micro-politico en el sentido utilizado por Deleuze & Guattari (1996). Para dichos
autores, lo micropolitico operarfa fundamentalmente por la producciéon intensiva de
percepciones, afectos y conversaciones, un funcionamiento que serfa propio de los
movimientos sociales, y buscaria rescatar la experiencia de la participaciéon como posibilidad
para materializar practicas de ciudadanfa. Considero necesario ademas partir de una
resemantizaciéon del propio término de participacion y trabajar con él desde el punto de
vista de una teorfa critica (De Sousa, 2011). Un término muchas veces usado, como hemos
visto, en el marco normativo y de organizacion de los servicios de atencion en salud, pero
con una escasa repercusion practica en la vida de las personas. Por ello me inclino a hablar
aqui de participacién como una practica que implique facilitar procesos personales de
cambio y transformacion, e indudablemente, de reconocimiento de la propia subjetividad.

Una manera de aproximarnos a esa subjetividad fue para mi la de recoger las historias y
experiencias de personas proximas al sufrimiento mental y cuyas trayectorias vitales se

habian entrelazado con su participacion en los grupos en los que me habfa implicado a
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nivel etnografico. De esta forma pude configurar y desarrollar lo que he denominado aqui
como 'itinerarios de participacién, una propuesta metodolégica que busca recoger y
reconocer la repercusion que tiene en los individuos la participacion en acciones grupales o

de movilizacién social. Seran expuestos en el dltimo de los capitulos.

Un marco conceptual: los principios de la "Saiide Mental Coletiva"

La idea de Salud Colectiva sutge como paradigma en la América Latina de los afios '70
siendo Brasil su centro neuralgico y uno de los escenarios en los que se desarrollara con
mas fuerza. Posteriormente llegara a paises como Argentina, Cuba y Colombia, entre otros,
que se impregnaran de dicha concepcion y la haran crecer a partir de una importante
produccion cientifica. Hasta ese momento, América del Sur se encontraba inmersa en el
impulso de un modelo de atencién sanitaria basado fundamentalmente en la prevencion y
una corriente "desarrollista" que habia postulado el que uno de los efectos del crecimiento
econémico serfa la mejora de las condiciones de salud. La "Medicina Preventiva" fue una
propuesta de trabajo que tuvo a priori una gran repercusiéon sobre los planteamientos
pedagdgicos de los profesionales (como se vio a través de la inclusiéon en los programas
formativos de la Epidemiologia, las Ciencias de la conducta, la gestiéon de servicios...)
aunque no tanto en las practicas médicas (Nunes, 1994). Se buscaba intervenir mediante
una "medicina integral" interesada en trabajar con una perspectiva mas amplia del
individuo (dando pie al surgimiento de la llamada atencién biopsicosocial) y que buscaba
indirectamente una "desbiologizacién" de la enseflanza del personal sanitario. Sin embargo,
como la propia OMS reconocié a mediados de los 70" "as ambiciosas metas de obter a

transformacao das praticas de saude, em especial da aten¢ao médica, mediante a formacao

132



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
DEL EXILIO A LA CIUDADANIA. Experiencias dialbdégicas en el marco de la Salud Mental Colectiva
Mercedes Serrano Miguel

de um profissional capacitado para realizar essas mudangas, nao haviam se concretizado..."
(Nunes, 1994). Es a partir de los '70 cuando comienza a repensatse esta cuestion patra
reorientar la mirada hacia la Medicina Social con una posicion mas critica frente a la
realidad médico social y mayores posibilidades de innovacion (Silva, 1973)

Desde el comienzo, el concepto de Salud Colectiva tendra un triple dimensién: como
corriente de pensamiento, como movimiento social y como practica profesional (Nunes,
1994). La salud colectiva pretendié desde sus inicios, superar los planteamientos
reduccionistas de la atencién en salud que habian puesto el foco de la asistencia
principalmente en paliar la enfermedad y la propuesta de atenciéon centrada casi
exclusivamente en el farmaco. De esta forma, la salud colectiva buscaba superar la
dicotomia entre la prevenciéon-promocion de la salud (estandartes del paradigma de la Salud
Publica) y las acciones curativas propias de la asistencia médica (Ceccim, 2007). Para ello,
buscé estrategias con las que rescatar lo singular y subjetivo de cada individuo®™, asi como la
relacion de éste con el medio en el que se encuentra inserto, convirtiendo asi la comunidad
en una parte indisociable del proceso de atencién en salud. En la practica, la Salud
Colectiva dio paso a lo que Ricardo Ceccim ha denominado como "concepto ampliado de
salud" (Ceccim, 2007:30) al adoptar una visién plural de lo que supone enfermar
incluyendo lo biolégico, lo social, lo cultural y lo psicolégico, y huyendo asi del
reduccionismo causal propio del determinismo biolégico. La salud colectiva se erigié

ademas como movimiento politico que defendia el derecho a la salud de todos los

64 Algunas de estas estrategias son por ejemplo la Educacién popular (EP). La EP es considerada por
muchos como un movimiento social que tiene sus origenes en los afios 60 en conexién con las ideas del
pedagogo Paulo Freire. La EP pretende recuperar el saber del pueblo para hacerlo formar parte de los
conocimientos a compartir. Se caracteriza fundamentalmente por trabajar creando espacios de dialogo,
encuentro y reflexién y orientandose especialmente a las clases populares.
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ciudadanos, que necesariamente adquirieron en este discurrir un doble rol: el de usuarios
del sistema de salud y el de activistas en pro del derecho a la salud.

En el Brasil de los 80', la Salud Colectiva y el movimiento generado a su alrededor,
fueron sin duda una fuente importante de movilizaciéon contra la dictadura. En este sentido,
la Salud Colectiva reconocié desde sus inicios tener presentes a los movimientos sociales
como generadores de salud a la vez que se convertia en un movimiento social en si mismo.
La Salud Colectiva represento asi la emergencia de una produccion cientifica y conceptual
identificada con las luchas sociales y con una fuerte carga critica hacia las practicas
hegemonicas en salud, a la vez que abogaba por una intervencién que asumiera el
protagonismo principal y necesario de las personas en situaciéon de sufrimiento, en sus
propios procesos de atenciéon (Ceccim, 2007). A partir de la nueva propuesta planteada,
fue necesario comenzar a pensar otras formas de hacer y de entender la atencioén practica.
Asi lo explica Emerson Elias Merhy, que promulga la necesidad de un trabajo conjunto
entre usuarios de salud y profesionales, no sélo con el objetivo de mejorar las condiciones
de atencién de las personas, sino también para generar una mayor produccion de compromiso
cotidiano de ese trabajador en las propias practicas de cuidado (Merhy, 1997). Para otros
autores, la formacién de los profesionales y su practica profesional también seran un
elemento clave en este cambio de paradigma. Una formaciéon que implica no soélo el
adquirir los conocimientos técnicos especificos necesarios, sino también el conectarse con
un proyecto de sociedad comprometida con la salud de las personas y las comunidades, una
suerte de ejercicio de militancia en salud (Ceccim, 2007).

Ese mismo discurrir de acciones y movilizaciones, que se van desarrollando entre lo
cotidiano y el espacio asistencial en salud mental serviran para configurar una practica que

recibira el nombre de Salud Mental Colectiva (SMC en adelante). La SMC se configura, tal
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como nos explica Sandra Fagundes a partir de las vivencias singulares de trabajadores,
gestores, usuarios, sus familiares y formadores implicados en la "despsiquiatrizacion" de la
locura y en la gestién de procesos de cambio de si mismos y de los entornos (Fagundes,

20006). En 1995, dicha autora habia definido la Salud Mental Colectiva como:

"Un proceso constructor de sujetos sociales desencadenadores de transformaciones en los
modos de pensar, sentir y hacer politica, ciencia y gestion en lo cotidiano de las estructuras
de mediacion de la sociedad, extinguiendo o sustituyendo las pricticas tradicionales por
otras capaces de contribuir para la creacion de proyectos de vida" (Fagundes, 1995:60)

La salud mental colectiva sera asi el intento por configurar una practica que integre los
aspectos subjetivos de la persona y reconozca los derechos de ésta a participar de su propio
proceso de atencion. En este sentido, y a pesar del conocimiento limitado que hoy en dia
existe en Buropa acerca de dicho paradigma, hablar de Salud Mental Colectiva hoy en el
contexto espafiol, podria suponer un intento de actualizar algunos de los parametros
tedrico-practicos a partir de los que se desarrollé la Reforma Psiquiatrica en nuestro pais.
Un paradigma que bien podria facilitar la reformulacion de algunas de las ideas que el
tiempo ha demostrado como ineficaces o caducas en torno a la atencion en salud mental.
Podria servir principalmente, para intentar contrarrestar el modelo biomédico que busca
regir de forma hegemonica la atencién en salud mental. Un modelo en parte auspiciado por
una estructura social capitalista, que nos sitia como individuos necesariamente productivos
y consumidores inagotables. Una l6gica mercantilista que ha provocado un alejamiento de
los ciudadanos respecto de las instituciones, colocindonos en un lugar de ciudadanos
pasivos, distanciados de la toma de decisiones en torno a algunas cuestiones
extremadamente relevantes para nuestras vidas. El "como" ser atendidos en el ambito de la

salud mental ha sido una de ellas. En la practica hemos relegado la toma de decisiones al
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otro, otro profesional, otro gestor, otro legislador.... Desde ese lugar la priorizacién de los
intereses econémicos ha obviado en muchas ocasiones los verdaderos intereses de las
personas que han pasado de ser "sujetos de cuidado" a "sujetos de consumo". Reconstruir
esa identidad como sujetos de derechos también en el ambito de la salud serfa una tarea
imprescindible para alcanzar espacios de decisién en los que hacernos mas responsables de
nuestra salud y disponer de un protagonismo real a la hora de ser parte de un proceso de

atencion en salud.

Experiencias de ciudadania

Presentaré aqui dos experiencias a las que he tenido acceso en mi trabajo de campo y
que considero, pueden entenderse como practicas de ciudadania. Ambas, a través de su
particular metodologfa de trabajo, buscaran colocar la voz de las personas afectadas en el
centro de las argumentaciones y el debate, especialmente en lo referente a los procesos y
practicas de atencion. Pero su tarea no se limitara a esta cuestion. En un marco global en el
que parece existir la necesidad de crear espacios de trabajo de mayor protagonismo para los
afectados, ambas experiencias se configuran como wventanas de oportunidad. Lugares de
reivindicacién y de generacién de un empoderamiento intrinseco para los participantes,
entendiendo este concepto en un sentido emancipador. Ambas parten de la consideracion
de las personas en situacion de sufrimiento mental como ciudadanos de pleno derecho y
posibles agentes de participacion. Una consideraciéon que como veremos, no sera adquirida
siempre de modo automdtico, sino que requerira de un proceso de reformulacion de poszciones.
Entendiendo que no basta con delimitar los conceptos tedricos como son ciudadania o

participacién para que puedan llevarse a la practica, resultara imprescindible el datles un
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contorno de actuacion, un formato en el que materializarse. Un espacio tangible en el que se
puedan generar ese tiempo de sinergias entre los participantes y se pueda llevar a cabo una
produccién. Por ello, podria considerarse que las experiencias a presentar tienen algo
relevante en esa linea y es, el poder facilitar el espacio y las condiciones relacionales y
simbolicas adecuadas para que dichos procesos puedan darse. Se mostrara ademas, en
ambas experiencias, como la participacion pretendida por parte de las personas afectadas
no se orienta so6lo en la linea de formar parte de los procesos de atencién clinicos y la toma
de decisiones en los mismos. La participacién aqui mostrada tendra un sentido y una
pretension mas amplia, al plantearse como iniciativa vinculada a la movilizaciéon de lo

comun y a la generacién de compromiso entre los implicados.
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IV. UN ESPACIO PARA PENSAR

"Avui a més a més som tants com mai, un grup nombrds convocat a pensar i
treballar; si ens donen espai, 'ocupems. Hi ha una atmosfera de retrobament, petons,
abragades mirades que es saluden i es succeeixen en el temps, fins que anem prenent
seient. Procedim a les presentacions, dones hi ha cares noves, ens trobem amb altres
trajectes vitals dels que en coneixem només una mica i gue en cada edicid s’eixampla”

"La forca que podem fer individualment, ailladament, i de forma dispersa davant aquest

pes tan gran, és ben minsa i necessitem del grup per aglutinar, crear teixit conjuntin,
xarxa. Necessitent espais com aquest per tractar el que ens preocupa a molts. Aixo por
permetre els canvis; crear primer un espai potencial en l'imaginari, que el puguem tenir en
el nostre cap, per tal que després es pugni donar a fora. Oscillen entre el desanim i la
desesperanca, entre la perseveranca i esperanga. Si ens aillem correm el risc d'embogir. Si
ens agrupem se’ns fa més suportable el patiment i el treball. Den ser per aixo que avui
som tants"

"Grup de pensadors"
Recull de la sisena edicio 2014- 2015 (fragments)
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4.1. EL "GRUP DE PENSADORS"

Los inicios. Practica y reflexion

Conoci a Angels Vives durante mi etapa como trabajadora social en el Districte de Les
Corts. Psiquiatra y psicoanalista, Angels era nuestra supervisora en un espacio de trabajo
mensual muy valorado por el equipo. Aquellas reuniones, dedicadas a pensar y reflexionar
sobre las situaciones que dfa a dia viviamos en nuestro puesto de trabajo y especialmente en

5
5

lo concerniente a las situaciones atendidas méis complejas®, resultaban siempre
enriquecedoras y de gran utilidad practica para todos. Pero sin duda el reconocimiento e
interés por aquellos encuentros venia en gran parte dado por la propia figura de quien
conducia el grupo. Su visién abierta y diferente de las situaciones tratadas nos permitié en
muchas ocasiones plantearnos nuevas formas de intervencion frente a las imposiciones y
rigideces que el propio sistema de atencion acaba estableciendo en muchos casos a modo de
corsés y mdrgenes estrictos. Limites en los que la persona diagnosticada y el propio profesional
corren el riesgo de quedar presos, atrapades, trasformando la tarea que éste puede

desempefiar y su caracter artesanal (Sennet, 2009) en un proceso mecanico y pot tanto,

falto de sentido®. Entiendo aqui lo artesanal como un trabajo eminentemente

% Esta complejidad a la que hago referencia en el contexto del servicio de rehabilitacién venia dada en la
mayorfa de los casos, por la confluencia en una misma persona, de un conjunto de variables que no sélo
abarcaban aspectos clinicos, sino también sociales, familiares y econémicos. Podriamos hablar, para intentar
delimitar estas situaciones, de personas que sufren un diagnostico grave, en muchas ocasiones con mal
prondstico desde un punto de vista clinico, y en las que se afiaden al mismo tiempo situaciones de deterioro
importante en cuanto a sus relaciones sociales y familiares.

% Mi experiencia como trabajadora social a lo largo de una década me ha permitido comprobar el
incremento de la burocratizaciéon del proceso de atencién, plasmado entre otras cosas en un aumento
considerable de la documentacién necesatia tanto para iniciar el proceso de vinculacién a los servicios como
la propia de los seguimientos a realizar por parte de los profesionales. Esto ha provocado en muchos casos
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"comprometido", una tatea en la que se va a establecer y mantener un "dialogo entre la
mano y la cabeza, entre las practicas concretas y el pensamiento” (Sennet, 2009:21)"

En el trasfondo de este interés generalizado por cuestionar y debatir en torno a nuestras
propias intervenciones, se encontraba cierta necesidad por contrarrestar el patente peso que
lo institucional podia llegar a tener en nuestro trabajo. El temor a una posible praxis
institucionalizadora, "reproducir viejos problemas con nuevas formas" (Leal, 2009:160) era
una preocupacion comun en el equipo. Por contra, existia una predisposiciéon importante a
la hora de desplazarnos de esa posiciéon algo inmovilista y sin duda cémoda a la que podria
incitar el funcionamiento institucional, en pro de adquirir una mayor flexibilidad que
pudiera aproximarnos lo mas posible a un trabajo de verdadero cuidado. Ahi es donde el
pensar en grupo, nos permitia a todos imbuirnos mas facilmente en la realidad de la
persona a la que atendfamos y afiadir asi posibles perspectivas diferentes a nuestro trabajo y

contrarrestar el riesgo que conlleva trabajar en una institucion, tal como apunta Salvador

Minuchin:

"Las instituciones insisten en ser instituciones. Se mantiene el poder de poner ritulos para
suscitar imagenes y conductas y para destruir perspectivas. Perdura el control de las
ideologias sobre la jerarguia de valores, la estética y la conducta. La biisqueda de logica y
coherencia en el discurso impone un orden que no logra tener una correspondencia con el

desorden de la vida real" (Minuchin, 1997: 262).

una gran sobrecarga de trabajo para los técnicos que han visto como se mantenian sus responsabilidades en
cuanto a las horas de atencién directa y a ello se afiadian otras de nuevas ligadas a los expedientes. Todo ello
genera en la practica notables sentimientos de frustracion.

¢ En su tesis doctoral Karol Veiga utiliza el concepto de artesano de Sennet para aplicarlo a los
profesionales de salud, proponiendo definir el artesano de salud con la siguiente férmula: el artesano de salud
es alguien que, por su compromiso ético, su sentido de colectividad, su postura autoctitica, su disposicion
para el encuentro con el otro en su alteridad, asume una postura investigativa, debidamente motivada, pero
con modestia y conciencia de sus insuficiencias, que reconoce que el tiempo de realizaciéon de tal tarea pueda
ser otro y, por lo tanto, asume lentitud como eleccion.
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El espacio de supervision mensual nos permitia mantener el contacto con ese desorden
propio (y dirfa necesario) de la vida real al que hacfa referencia Minuchin y que en el
espacio institucional corre el riego de ser censurado por considerarse en ocasiones mas
propio de lo patolégico. Personalmente, creo que no es casual que esta perspectiva pudiera
llegarnos desde una persona formada y habituada a la practica del psicoanalisis. Como tal,
dicha corriente tedrico-practica se ha mostrado mucho mas permeable, a pesar de tener
también sus limitaciones, ante el analisis de las historias subjetivas de los pacientes y la
contextualizacién social y cultural de los procesos de sufrimiento mental, mas alla de una
practica basada en las explicaciones neuroldgicas y psico-biolégicas propias de otras
corrientes (Bateman & Holmes, 1995 ; Meyer, 2007). Afios mas tarde, cuando ya habia
abandonado mi trabajo en el "Servei de Rehabilitacié", supe a través de los que habian sido
mis compafieros, de la desaparicion de dicho espacio de trabajo grupal. Los recortes
provocados por la crisis y la consiguiente imposibilidad de continuar pagando los
honorarios de la supervisora fueron la causa alegada por la empresa que gestionaba dicho
servicio para la supresion de estos encuentros grupales. Seguramente, el caracter critico y

trasgresor del espacio no ayudaron especialmente a que se le diera mayor continuidad.

La experiencia del Grup de Pensadors

El "Grup de Pensadors" (en adelante GP) nace a iniciativa de un grupo de

profesionales” encabezados por la Dra. Vives y vinculados a la Fundacié Congrés Catala de

% En este grupo promotor inicial encontramos a la propia Dra. Vives y Daniel Garcia-Tarafa, ambos
psiquiatras, Albert Brians6 y Ana Carrid, trabajadores sociales, y Montserrat Martinez, enfermera.
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Salut Mental (FCCSM). Tal como ya apuntibamos al principio, la Fundaciéon se ha
caracterizado siempre por impulsar y apoyar proyectos de caracter comunitario y donde se
han primado las iniciativas de didlogo y colaboracién con las personas afectadas por un
trastorno mental. Dicha entidad no gestiona ningin recurso de salud mental, como ya
hacen otras entidades sin animo de lucro de la ciudad de Barcelona, sino que se dedica
principalmente a la formacion e investigacion, asi como la promocioén de la salud mental
comunitaria. Es en este contexto organizativo en el que en 2010 surge el proyecto del
"Grup de Pensadors".

La idea inicial era reunir en un mismo espacio de trabajo a personas diagnosticadas de
un trastorno mental, familiares y profesionales” en un nimero paritario. Paridad
significaba para los impulsores del grupo la participaciéon en igual nimero de personas
diagnosticadas, familiares o personas que ejerciesen un papel de cuidador/a y profesionales
del ambito de la atenciéon en salud mental, independientemente de su especialidad o
formacién académica. La idea basica con esta propuesta era no favorecer, con la mayor
presencia de uno u otro petfil, el peso de las opiniones en ningin sentido, a la vez que se
buscaba el alejamiento de cualquier posible confusiéon sobre el tipo de grupo que se
intentaba construir. La estructura del GP no ha de confundirse, aunque pueda guardar
cierta relacién aparente al inicio, con los denominados Grupos de Ayuda Mutua (Grupos

GAM). Los Grupos GAM (Canals, 2002) son grupos de personas que se reinen para

% Con respecto a los participantes decir que se abrird posteriormente un subcapitulo dedicado
especificamente a ellos/as. Aclarar ahora que el grupo promotot, no se planted inicialmente ningtn tipo de
restriccion en el "perfil" de participantes, valorindose unicamente la motivacién por implicarse en el
proyecto. Se trataba de reunir personas que hubiesen pasado por la experiencia del sufrimiento mental,
independientemente de diagnosticos, tipo de vinculo familiar o profesién. En este dltimo caso el grupo ha
llegado a contar en algin momento con enfermeras, educadores sociales, psicélogos, psiquiatras,
antropologas y trabajadoras sociales.
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compartir un problema de salud fisica o psicoldgica o una situaciéon social de riesgo, con el
fin de darse soporte mutuo y compartir informacién que pueda setles util en el proceso de
mejora o soluciéon a su problematica, todo desde una éptica de "horizontalidad,
equivalencia y simetrfa". En los grupos de ayuda mutua el profesional tiene un papel
directivo o de conduccién al inicio, que progresivamente tiende a diluirse y desaparecer. Su
finalidad es el tratamiento de la situacién o problema y las sesiones giran en tono a la
resolucion de dicha problematica.

En el GP, el profesional es un actor mas del grupo, no es conductor y no se plantea su
posible desaparicion del mismo. Al contrario que en los grupos GAM, el GP debate y trata
temas que giran en torno a lo que serfa la atenciéon o el tratamiento del sufrimiento mental
pero también puede no hacerlo por lo que el abanico de tematicas es mas amplio y su
eleccién, como veremos, se basa unicamente en los intereses mostrados por los propios
participantes. Asimismo, el GP no buscaba integrar "perfiles" concretos de personas al
modo en el que se constituyen habitualmente los grupos terapéuticos de los dispositivos
sanitarios. Solo era necesario la voluntariedad en participar y la proximidad al sufrimiento
mental por una u otra via. En la practica, todo ello se trasformé en un grupo por el que
fueron pasando personas con diferentes situaciones vitales. La intencidén era crear un
espacio de debate e intercambio de ideas en el que poder trabajar de forma conjunta.

Los participantes podian conocerse previamente o no, podian tener vinculos personales
o laborales, o por el contrario encontrarse en el grupo por primera vez. La llamada a su
participacién fue a iniciativa de aquellos primeros profesionales promotores de la idea, que
fueron diseminando la propuesta fundamentalmente en sus espacios de trabajo habituales.
Este hecho marcé desde el inicio el contar en el grupo con personas vinculadas en su

practica totalidad a recursos de la Xarxa Publica d'Atenci6 en Salut Mental, principalmente
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de Barcelona, aunque también han asistido en algun momento puntual personas de otros
puntos de la geograffa catalana. Con el tiempo, la experiencia se fue ampliando y
recogiendo vivencias diversas, también relacionadas con espacios de atencién mas
alternativos o de caracter privado”.

El objetivo principal del GP era poder establecer un lugar de trabajo conjunto y
paritario entre personas proximas a la experiencia del sufrimiento en salud mental,
posibilitando la creaciéon de un espacio de relaciones horizontales y con la finalidad de
debatir y discutir sobre diferentes tematicas. Se propuso desde el inicio delimitar el nimero
de encuentros para trabajar en torno al mismo tema y establecer asi en cada edicion del
grupo, posibles conclusiones que hacer publicas. Para facilitar el desarrollo del grupo se
habia propuesto contar con la figura de un coordinador que debia de ser diferente en cada
una de estas ediciones. Su misioén era centralizar algunas acciones necesarias y basicas para
facilitar su funcionamiento, como la toma de notas y turnos de palabra y la misma
convocatoria de participantes. En la practica fueron dos personas, ambas pertenecientes al
grupo de profesionales las que en un inicio se hicieron cargo de esta funcién. Sin embargo,
la propia evolucion del grupo y el afianzamiento de premisas metodolégicas como la
desjerarquizacion 'y la  horizontalidad' en las relaciones, fueron provocando cambios
organizativos en este aspecto que se vieron concretados tiempo después. Fue a partir de la

sexta edicién cuando las personas pertenecientes al grupo de afectados y familiares

70 Ademas de las personas vinculadas a dispositivos de la xarxa publica de salut mental, en el grupo han
llegado a participar personas de las siguientes entidades: Asociacién Sociocultural Radio Nikosia, Obertament
y Federaci6 Salut Mental Catalunya o ADEMM.

"I Estos dos rasgos, aunque a prioti aparecen asf, no los considero unicamente como elementos basicos
que definen la organizacién y metodologia del grupo a nivel practico. Seran ademds elementos que se
convertiran aquif en posicionamientos politicos que buscan un cambio de légicas y la modificacién en ciertas
estructuras de poder propias de los espacios clinicos de atencién en salud mental. Esta idea sera mas
ampliamente desarrollada a lo largo de este capitulo.
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comenzaron a asumir también este rol. De esta forma, se inicié de manera consensuada una
coordinacion #riangular llevada a cabo por un profesional, un familiar y una persona con
diagnoéstico en salud mental que se encargaban de forma conjunta de las tareas antes
nombradas.

En cuanto a la temporalidad, la propuesta inicial de trabajo planteaba reuniones
quincenales de hora y media. Las sesiones, de caracter tematico, seguian un mismo hilo
conductor a lo largo de las aproximadamente 6-7 sesiones que duraba cada edicion a partir
de un tema escogido por el grupo al inicio”. La iniciativa nunca ha querido situar "la salud
mental" como epicentro tematico, al menos no en términos de exclusividad. Sin embatgo,
esa confluencia inicial en torno al sufrimiento psiquico tuvo al comienzo un reflejo
importante en los temas que fueron escogiéndose para ser trabajados. Las diferentes
ediciones del grupo han tratado las siguientes tematicas: la primera, de septiembre a
diciembre de 2010 tuvo como tema de trabajo “La relaciéon”. La segunda, realizada entre
mayo y julio de 2011 traté “El ingreso psiquiatrico” y la tercera, desde octubre de 2011
hasta enero de 2012 centrd el debate en “La responsabilidad”. Posteriormente los temas
tratados han sido hasta finales del 2017: "La familia", "El discernimiento", "El delirio"” (en
un grupo tealizado en turno de tarde), ¢Y después qué?", "La identidad", "El miedo", "Las

voces" o "La recuperacion”. De esta forma, a lo largo de su andadura como tal, el GP ha

72 Para hablar de los comienzos del grupo (yo no me incorporé al mismo hasta la segunda edicién) me
remito a la informacién recogida a partir de entrevistas semiestructuradas realizadas a Angels Vives y Gemma
Galdn, ambas profesionales del ambito de la salud mental y participantes en el grupo desde la primera edicion.
También recabé informacién de conversaciones informales realizadas a los miembros impulsores del grupo y
de las actas recogidas en las sesiones de la ptimera edicién dedicada al tema de "La relacion".

73 Esta edicién se llevé a cabo con la misma metodologia y formato en un horatio de tarde,
simultineamente a la que se llevaba a cabo por la mafiana y que trat6 "El discernimiento". Este grupo abierto
por las tardes obedecia a una peticién de algunos pensadores que por incompatibilidad horaria no consegufan
asistir al grupo de mafana. Sin embargo, la asistencia s6lo pudo mantenerse a lo largo de dos ediciones y
finalmente este segundo grupo de disolvié.
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abordado diferentes tematicas. Cuestiones relacionadas en algunos casos mas directamente
con el modelo de atencién en salud mental existente (como en el caso de la edicion
dedicada a los ingresos psiquidtricos) u otras ediciones, mas enfocadas a integrar y
compartir los argumentos de los participantes desde su propia vision de la realidad social,
como en las ediciones en las que se abordé el tema de la responsabilidad o la identidad
entre otras.

Han sido hasta la fecha 11 ediciones en aproximadamente algo mas de 100 horas de
trabajo grupal conjunto. Se han contabilizado 76™ personas que a lo largo de estos siete
afios han pasado en algin momento por el grupo. Cada una de las sesiones ha sido
transcrita y entregada bien via e-mail o bien en mano a cada uno de los participantes en la
siguiente sesiéon en la que se encontraban, de forma que todos podian disponer de la
informacioén de la sesién anterior. La divulgacion escrita de lo tratado en el grupo ha
servido para que los participantes pudiesen hacer un seguimiento continuado de lo
debatido, pero también para poder expresar posibles matizaciones sobre aquellas opiniones
o ideas que se habian compartido’. Los materiales en los que se basa mi conocimiento y
analisis del GP (principalmente narrativas y hojas de observaciéon) son fruto de mi
experiencia continuada como miembro del grupo a lo largo de los primeros 4 afios de su
funcionamiento. Posteriormente, mi trabajo de campo en Brasil me impidié participar
directamente en las sesiones con la misma asiduidad, viéndome asi obligada a trabajar en la
distancia a partir de las trascripciones de las actas recogidas, de algunas entrevistas y del

contacto mas esporadico con algunos de los participantes en el grupo. Pude retomar el

7 Datos de la FCCSM, http://www.fccsm.net/grups-de-treball/gt-grup-de-pensadors/ consultado el
4/11/2017.

75 Actualmente existe un registro de todas las sesiones a modo de archivo que se encuentra recogido en la
FCCSM.
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contacto directo con la experiencia a partir de 2017, asistencia que he mantenido hasta el

momento actual.

4.2. PENSAR JUNTS, TREBALLAR PLEGATS

Me incorporé al GP en mayo de 2011 después de recibir la invitacién por parte de una
trabajadora social que ya formaba parte del grupo. En la primera sesion a la que asisti se
comenzaba una nueva edicién en la que se trabajarfa en torno al tema del ingreso
psiquiatrico. En aquella sesion, iniciatica para mi, los participantes sentados en circulo se

fueron presentando uno a uno:

“Soy padre de un paciente”, “estoy diagnosticado de un trastorno mental”, “soy socio
Sfundador de Radio NiKosia y artista plistico”, “esposa de un usuario de salud mental”,
psiquiatra y psicoanalista”, “dona, mare de dos fills usuaris”, “trabajadora social de un
Servicio de Rebabilitacion"....

(Grup de Pensadors, sesion 9 de mayo de 2011)

La forma de presentarse en el grupo fue siempre un tema que suscité cierto debate a lo
largo de las diversas ediciones. La informacién que cada uno destacaba de si mismo al
presentarse, el utilizar para ello elementos como el diagnéstico o no, la necesidad de
identificarse como profesional, el distinguirse o distinguir al ofro en ocasiones y finalmente
en muchos casos, adquirir el rol de pensador y presentarse sencillamente como tal. Las
dudas y cuestionamientos personales, y grupales, frente a esta cuestion fueron un tema
recurrente al inicio de cada una de las diferentes ediciones en las que participé. Alba,
psicologa y participante en el grupo durante varias ediciones comenté en una ocasion: "...e/

primer dia, cuando la gente se estaba presentando me di cuenta que necesitaba saber quién era cada uno de
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ellos...estaba muy angustiada por no saberlo, queria poder saber quién era cada una de esas personas, si
eran usnarios..., profesionales...".

En mi caso, no recuerdo bien cémo me presenté en aquella primera ocasién, pero
admito que seguramente lo debi hacer desde un lugar algo ambiguo, quizas por encontrarme
ain en ese espacio de transito entre la trabajadora social que habia sido y la antropdloga
que gueria ser’. Reconozco haber sentido esta preocupacién inicial y con ello una cierta
incomodidad. Con el tiempo descubriria que esa era una de las mayores potencialidades que
podia llegar a generar el GP: la posibilidad de transformaciéon y mutacion en las identidades,
la capacidad de permitirme y permitirnos a todos los participantes el salir de nuestro rol
habitual, de aquel en el que quizas nos encontrabamos forzados a permanecer
encorsetados, y comenzar a habitar un espacio diferente desde el que poder reflexionar y
desde el que sentirnos mutuamente acogidos: el de pensador”’.

El GP fue concebido por sus promotores como un grupo a constituirse por personas
proximas a la experiencia del sufrimiento mental. De esta forma, el grupo surgié del
encuentro, como ya hemos comentado, entre personas diagnosticadas, profesionales de

espacios de atencion y familiares o cuidadores. Es cierto que en algin momento, se planted

76 Mi entrada inicial en dicho espacio vino acompafiada por mi compromiso con el grupo para llevar a
cabo el registro escrito de las sesiones. Como parte de la metodologfa de trabajo se habia planteado el recoger
las sesiones por escrito y ponerlas a disposicion de los participantes en el siguiente encuentro. Adoptar aquella
posicién, como observadora, me permitié de alguna forma #ransitar hacia un lugar diferente del que se me
adjudicado a priori: profesional del ambito de la salud mental y situarme progresivamente en el grupo como
investigadora ademds de facilitarme un lugar de recogida de informacién y observacion del grupo ciertamente
excepcional.

"' No s6lo la vatiedad en el nimero de los mismos es algo que se ha podido constatar a lo largo de las
diversas ediciones, también su variabilidad en el tiempo, fenémeno que ha permitido que muchos
participantes hayan podido cambiar y modificar términos a medida que han ido participando y han hecho uso
de ellos. Estas modificaciones cualitativas podria ser una muestra de la permeabilidad que el modus operandi
del grupo ha ejercido en sus propios participantes. Personas que inicialmente se presentaban como
profesionales, afiadiendo aspectos de su curriculo para con el tiempo, presentarse unicamente como
"pensadores". Lo mismo ocurtia en los casos de la familiares, que en muchas ocasiones destacaban como
principal rasgo identitario el ser "madres o padres de" para pasar con el tiempo a obviar dicha circunstancia y
situarse mas cerca del papel de experto en salud mental.
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en el grupo la posibilidad de ampliar esos limites a otras sensibilidades y experiencias
(algunas propuestas surgidas fueron las de intentar integrar abogados, gestores publicos,
médicos de atencién primaria.... entre otros). Sin embargo la confluencia de esos tres
vértices o roles diferenciados (que Angels Vives denominaba de "estamentos"™) fue
planteada desde el inicio como estrategia metodologica que se fue consolidada en el tiempo
como rasgo distintivo y demarcador de una forma de trabajar concreta. La inclusion de
otras experiencias que trasformaran la geometria del grupo se pospuso, aunque no se
descarté como posibilidad futura.

Los temas a tratar eran inicialmente escogidos por el nicleo de profesionales que habian
impulsado el grupo y los que posteriormente se habian ido afiadiendo. Este nucleo se
reunfa siempre al inicio de cada edicién y de forma puntual durante la misma para hablar
sobre el grupo, su evolucion y tomar iniciativas que pudieran conducir su marcha. Fueron
en esas reuniones donde se planteaban y decidfan los temas a tratar en el grupo, a partir
siempre de las propuestas surgidas en el propio discurrir de las sesiones. Este nucleo de
trabajo (que se autodenominaba como "grup promotor" y que estaba constituido
unicamente por profesionales) mantuvo siempre la premisa de actuar a partir de lo
expuesto durante las sesiones siguiendo el criterio comun. Sélo fue en septiembre de 2014
cuando se plante6 de forma abierta, en una de aquellas reuniones, el que fueran los mismos
participantes en la primera sesién de cada edicion los que decidieran el tema que queria

trabajar en ella. Este cambio forma parte de una evolucioén vivida por el propio grupo en su

8 En numerosas ocasiones se puso de manifiesto como esa palabra (estamentos) hacia referencia a tres
roles bien diferenciados pero a los que se tenfa la intencién de dar la misma importancia y entidad. Se trata sin
duda de una categoria emic utilizada en este caso fundamentalmente por parte de algunos de los profesionales
impulsores del proyecto. He decidido adoptat en mi discurso otro término, el de "roles", pero manteniendo
preservadas las intervenciones transcritas literalmente en las que aparece la categorfa nativa utilizada por parte
de los informantes.
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conjunto y no sélo por los participantes a nivel individual. El grupo fue creciendo y
transformandose a medida que se sucedian las ediciones, manteniéndose permeable a los

posibles cambios o modificaciones que pudieran plantearse como posibles mejoras.

Hablar desde la diferencia. E1 GP como espacio de escucha social

En sus inicios, las sesiones del grupo comenzaron a llevarse a cabo en la sede de la
FCCSM, que cedié para ello una de sus salas de reuniones. Un espacio, utilizado
habitualmente por profesionales para formarse o reflexionar en torno a su practica, era asi
abierto y compartido a otros ciudadanos no profesionales pero también dispuestos a tareas
similares. Utilizar ese lugar nos servia para reafirmarnos en nuestra diferencia con respecto
a otro tipo de grupos ya habituales en espacios clinicos y de caracter terapéutico. Aquel
contexto fisico propici6 la posibilidad de que los asistentes comenzasen a situarse en otro
lugar del que habitualmente ocupaban. El espacio facilitaba la adquisicién de un nuevo
estatus que itfa consolidandose progresivamente: el de pensador/a. Para algunos de los
participantes, esta localizacion alejada de lo clinico, resultaba especialmente bien acogida
porque la FCCSM tenfa para algunos de ellos un componente de compromiso politico con
el que mostraban conexion "he venido porgue la convocatoria la ha hecho la FCCSM y para mi la
Sfundacion es simbolo de progresismo” (Xavi). Con el tiempo la evolucién del propio grupo llevd
también a hacer cambios en la ubicacién del espacio fisico en el que se llevaban a cabo los
encuentros.

Inicialmente el grupo y su espacio se habian constituido como una especie de refugio
fisico y simbolico, "agui en el grup poden plantejar-nos moltes coses perqué 'ambient es el adegnat per

aixo, pero al carrer es diferent, ja que a vegades ens movem dins d'un entorn hostil”, decia Elena, una
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de las pensadoras. Sin embargo, después de un afio y medio de recorrido, se planted la
posibilidad de realizar las sesiones en un espacio externo, diferenciado totalmente de
cualquier instituciéon o entidad relacionada con el ambito de la salud mental. La idea que
surgié fue la de situar la experiencia en un contexto fisico que tuviera un caracter
netamente social y que posibilitara ademas encontrarnos en un plano de ciudadania
igualitario al de cualquier otra persona. La alternativa fueron los Centros Civicos existentes
en la ciudad de Barcelona. Se trata de equipamientos de uso publico en los que se organizan
actividades de caracter ludico, cultural, divulgativo... y que pueden ser utilizados por grupos
de ciudadanos que asi lo soliciten”. Debido a esta traslacién de espacio, durante el 2014 las
sesiones pasaron a llevarse a cabo en el Centre Civic Casa Orlandai, en el Distrito de Sarria
Sant Gervasi. Posteriormente, por cuestiones logisticas y de organizacion, el grupo se
trasladé nuevamente, esta vez al Centre Civic de Sant Andreu. En ambos casos, las sesiones
del GP formaban parte de la programacién general de actividades que se organizaban y
difundian cuatrimestralmente en dichos centros, estando abiertas a la posible participacion
de cualquier persona que manifestase interés por hacerlo. Este cambio de escenario fisico
facilit6 también que se produjeran modificaciones en el sentir del grupo, "agui en el centro
civico, nadie sabe quiénes somos..." decfa una pensadora. El anonimato se abrié como
posibilidad para los asistentes que de esta forma se vefan, y sentfan ser vistos, como simples
ciudadanos que utilizan un equipamiento de la ciudad. El grupo iba asi afianzando esa

configuraciéon como lugar diferente y diferenciado con respecto a los grupos en los que los

79 Normativa de los centros civicos:
http://ajuntament.barcelona.cat/ccivics/files /1461079656 normativa%20cessi%C3%B3%20d'espais%20201

6.pdf (consultado del 9/8/2016)
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participantes se solfan ver inmersos y a la vez situado en un plano igualitario al resto de
iniciativas sociales del entorno.

El camino recorrido con respecto a los cambios en esta ubicacién fisica, y lo que ello
supuso para los participantes a nivel simbolico, me hizo pensar en la idea de espacio de escucha
social que desarrollaba Martin Correa en su tesis doctoral (Correa-Urquiza, 2009). Un
concepto que acufia anteriormente T. Josue Silva (Silva, TJ. 2003) y sobre el que Correa

reflexiona asi al hablar de la experiencia de Radio Nikosia:

"....en primer lugar pienso aqui en espacios de alguna manera deshabitados de los
preconceptos y consideraciones instaladas histdricamente alrededor de la salud/ enfermedad
mental, terrenos que, de esta manera aboguen por la desarticulacion de la carga de
opresion simbdlica que determinados entornos, con ciertas clasificaciones generan sobre los
individuos. Pienso también en nuevos territorios desde donde se habilite la posibilidad de
una suspension Semdntica de las categorias que materializan esa opresion y una
reconsideracion critica del comjunto de los atributos sociales que existen alrededor de la
idea de locura. Hablo de un espacio, quizds, en el que el llamado loco pueda despojarse -
al menos circunstancialmente- de las consideraciones que giran en torno a la dimension
patoldgica y se enfrente a la opcion de alcangar nuevas derivaciones en el entramado de su

identidad. Un terreno para habitar su diferencia (Correa-Urguiza, 2009:103)

De alguna forma, podria pensarse que Grup de Pensadors estaba ganando ese contorno
como espacio de escucha social. El diagnéstico y los aspectos clinicos dejaron de tener un
lugar identificador, si es que en algin momento lo habian llegado a tener. Progresivamente
las presentaciones dejaron de estar marcadas por aspectos como el diagnéstico o la
profesion y se abri6 la posibilidad de otro tipo de identificaciones: “A/ inici e sentia incomoda
perd ja no. Aqui no em sento marginada, ni rara....tots estem en el grup de pensadors i tots aportem idees i
també, la nostra historia” decia Alicia en una ocasion. Un espacio en el que las narrativas
recogidas podian recuperar la credibilidad perdida, puesta en duda en ocasiones en espacios

donde el diagndstico habfa acabado condicionando y difuminando lo subjetivo. Ese
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liberarse del peso totalizador del diagnéstico fue un primer paso para construir un espacio
de relacion y dialogo donde no se partiera de posibles prejuicios hacia el otro.

En ocasiones, algunos participantes manifestaron esa inquietud frente al efecto
desacreditador que la psiquiatria les habfa impuesto por el hecho de estar en situaciéon de
sufrimiento o bien al haber adoptado una posicién mas critica frente al sistema de atencién:
“si te quejas, te tratan de madre reivindicativa” decfa Celia en una sesién de pensadores™.
Tampoco gustaba la idea de contar con una participacién reconocida a nivel formal pero
no materializada en la practica. Un padre explicaba al respecto: "a wi hijo le dan miedo ciertas
cosas, expresarse. .., entre muchas personas se cohibe, no habla...” y continuaba "a pesar de que los
Planes de Salud Mental recogen la idea de integrar a los usuarios en la toma de decisiones, en la prictica
eso no ocurre” (Toni).

Frente a esta idea fueron apareciendo en las sesiones las palabras "espacio seguro",
reconociendo la importancia de aquel lugar que buscaba estar libre de categorizaciones
estereotipadas, donde los discursos de los participantes se incluian como posibles y legitimos,
sin importar demasiado la procedencia y donde las elaboraciones criticas podian surgir y
discutirse sin correr el riesgo de ser interpretadas o analizadas desde lo clinico. La
consideracion de este espacio como lugar que generaba acogida para la ofredad quedd
patente de una forma muy especial en la presentacion que Dolors, una madre participante
en el Grup de Pensadors, prepard para el 6° Congreso de la FCCSM y que llevaba el titulo

“Migracions, Exili i Refugi: Drets Humans i Salut Mental”®. En dicho Congteso (que se

80 Actas del Grup de Pensadors, sesion de 9 de mayo de 2011

81 El mes de juny del 2017 es va celebrar al CosmoCaixa el 6¢ Congrés Catala de Salut Mental sota el
titol ‘Migracions, Exili i Refugi. Drets Humans i Salut Mental’. L’objectiu del Congrés va ser construir
propostes capaces de disminuir els riscos derivats de les migracions i millorar la convivéncia i la cohesi6
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lleva a cabo bianualmente) se facilit6 a los diferentes grupos de trabajo de la Fundacio, la
posibilidad de presentar sus conclusiones. De esta manera el Grup de Pensadors formo
parte también del programa del Congreso. Para su presentacion Dolors recogié las
opiniones de algunos pensadores proponiéndoles conectar aquello que el grupo era y hacia
con la tematica del evento, las migraciones y los Derechos Humanos. Los relatos obtenidos
fueron principalmente orientados en esta linea, en la de pensar el grupo como lugar seguro

al que llegar y en el que estar. Asi se expresaron dos de los pensadores:

"Segons el men sentir veig l'excperiencia del grup relacionada amb el tema del Congrés...
dones ens reunim per pensar sobre un fet que és el de la crisi que representa el que una
persona emmalalteix i d'entrada no la sabem entendre, sens fa estranya, sembla que parli
un altre idioma i la relacid pot fins i tot prendre una dinamica tensa, violenta. I és que, hi
ha, en les dues situacions, un factor en comii i que és, per a mi, el que fa que hi vegi un
cert paral*lelisme. 1 penso que és el problema de la diferéncia, el problema de l'altre que
mai es ignal a mi, que no es jo i gue no tolero”

(Victor, pensador)

"Pensem que el fet de patir un trastorn mental sever i de viure'l personalment o com a
Sfamiliar o com a professional és un "naufragi’ de la mateixa vida i que aquest espai
conjunt ens ajuda a entendre i acceptar millor les situacions, pensem que els migrats vénen
d'un altre "nanfragi" i que espais conjunts per pensar (migrats, professionals, societat

civil) podrien ajudar a vinre millor les situacions"
(Leresa, pensadora)

El espacio creado a partir de la escucha respetuosa y considerada hacia el o0, acababa
asi configurandose como espacio en el que la diferencia podia ser acogida o al menos
recibida, sin que hubiera de someterse a filtros y sin constituirse como un elemento

Josilizador y determinante de categorizaciones.

ciutadana, incrementant aixi els nivells de salut i benestar de la poblacié. http://www.fccsm.net/Ge-congtes-
catala-de-salut-mental/ conclusions-6e-congtres-catala-salut-mental/ (consultado el 28/10/2017).
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Construyendo otras formas de relacion

Uno de los elementos fundamentales que iba a definir la experiencia era, tal como ya se
ha apuntado, la degjerarquizacion en las relaciones entre los participantes. IL.a propuesta del
grupo pasaba por buscar la configuracion de relaciones horizontales entre los asistentes,
con la intencién de desligarse de las habituales categorizaciones que el mundo de la
psiquiatria y la atencién en salud suelen utilizar de forma generalizada. De ahi que se

buscara inicialmente el equilibrio entre los participantes y los roles representados:

"Es la primera vez que veo fuera de Radio Nikosia esta uniformidad entre las personas
implicadas. Estoy harto de iniciativas para locos, pero sin contar con los locos”.
) )

(Lluis, miembro de la Asociacion Radio Nikosia).

Para muchos de los participantes, especialmente en el caso de las personas
diagnosticadas, aunque como veremos también en otros de los roles alli representados,
llamaba la atencién inicialmente la cuestion numérica, la representacion en igual nimero de
personas diagnosticadas, profesionales y familiares. Esta paridad se tomé desde el principio
como una cuestion que iba mas alld de lo estrictamente numérico. De alguna forma el
planteamiento del GP instaba asi a sus participantes a adquirir una posicion diferente de la
adoptada hasta el momento en el contexto habitual de atencidn, siendo ésta una experiencia
que resultaba ser especialmente novedosa para casi todos. Esa confluencia de
posicionamientos servia ademds para afrontar una cuestién metodologica importante. La
presencia de diferentes roles contribuyendo en un nivel similar, evitaba caer en una posible
homogenecizacién de los relatos y de los puntos de vista recogidos (Menéndez, 2002)

favoreciendo asi una mayor legitimacion narrativa y metodologica de lo alli expuesto.
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El funcionamiento jerarquizado, habitual en las relaciones establecidas en espacios de
atencién, fue al comienzo trasladado de forma casi automatica a las intervenciones en las
sesiones grupales por parte de algunas personas. En ocasiones, familiares y personas
diagnosticadas dirigian a los profesionales asistentes preguntas a modo de consulta clinica
obviando el formato original propuesto en el grupo. En otros momentos, eran los
profesionales los que se sentfan desubicados frente a ciertos funcionamientos que se daban,
y basaban sus intervenciones en interpretaciones mas propias del espacio clinico que del
grupo en el que nos encontrabamos. En una ocasion, una vez acabada una de las sesiones,
uno de los psiquiatras participantes me hablé de sus dificultades para posicionarse en el
grupo tnicamente como "pensador” y obviar su condiciéon de profesional acostumbrado a
dirigir grupos terapéuticos en el ambito clinico: "en este grupo....no sé como comportarme, estoy
acostumbrado a dirigir los grupos y aqui....no sé bien como bacerlo..." (Victor) fueron algunas de las
palabras que compartié conmigo.

Aquella metodologfa planteaba asi una cierta ruptura con algunas formas de actuar y
ciertos posicionamientos rigidos propios de los espacios clinicos y proponia a cambio,
adoptar una forma de trabajo basada fundamentalmente en el reconocimiento mutuo, en el
respeto y en la flexibilidad. Se trataba de una confrontacion directa con esa disimetria
disciplinaria o jerarquizacién de saberes de la que nos hablaba Foucault en "EI poder
psiquiatrico" (Foucault, 2005) y que al final resulta ser uno de los elementos determinantes
de la practica psiquiatrica. En dicha obra, Foucault plantea un interesante y minucioso
estudio de lo que es un dispositivo psiquiatrico y analiza cudles son las caracteristicas
principales que determinan el funcionamiento del mismo y sus practicas. Sus rasgos
podrian resumirse en cinco ideas principales. La primera, a la que ya haciamos referencia,

trata de la jerarquizacion entre disciplinas y saberes, donde el conocimiento del profesional
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siempre prevalece frente al saber de los usuarios. En segundo lugar, Foucault nos habla del
lenguaje empleado por el personal clinico en el que predomina el modo imperativo, y que
llega a las personas en forma de normas, protocolos, criterios rigidos que sitdan de alguna
forma la cualidad dialéctica de la palabra en un segundo plano. En tercer lugar nos habla
del escrupuloso orden en el que se tratan las necesidades de las personas en situaciéon de
sufrimiento mental de cuya priorizacion se desvincula a los propios afectados. En cuarto
lugar hablarfamos del trabajo continuo que lleva a cabo el dispositivo para que el /o pueda
asumir esa identidad asignada, una forma de retroalimentar el sistema legitimando su
necesidad y en quinto lugar, nos habla de cémo las practicas clinicas tienen por finalidad
acabar con cualquier posibilidad de placer sentido ante la locura, ya que lo contrario, seria
cuestionar los fundamentos en que se basa el sistema.

Muchos de los asistentes tenfan un experiencia previa en algun dispositivo de atenciéon
en el que podia identificarse alguno (o quizas todos) los rasgos de los que nos habla
Foucault. Ademas, aquella experiencia parecia marcar a priors una logica de funcionamiento
que los participantes habian aprehendido e interiorizado. El grupo parecia tener por delante
la tarea de desconstruir ese funcionamiento para elaborar un nuevo modo de organizacion
interna y de posicionamiento frente al otro. No bastaba asi con crear espacios fisicos
diferenciados de los dispositivos clasicos para propiciar el dialogo y posibilitar otras formas
de relacion. Era necesario desfragmentar esas logicas de funcionamiento que portaban
todos los presentes con tal de aproximar posturas y posibilitar el didlogo. Algunas de esas
formas de actuacién, un tanto enquistadas, que parecian querer imponerse, eran, por
ejemplo, en el caso de los profesionales: la utilizaciéon de lenguajes técnicos no siempre
comprensibles para todos, la evitacién del abordaje de cualquier tema que pudiera resultar

proximo a lo personal, la actitud desconsiderada y prepotente, la costumbre instaurada de
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erigirse como directores de cualquier experiencia grupal que implicara personas
diagnosticadas o incluso con la obligatoriedad de actuar como si de una consulta clinica se
tratase. Por parte de las personas afectadas aparecian: 16gicas de funcionamientos como la
pasividad ante situaciones de falta de informacién, la direccionalidad de las preguntas hacia
aquellos que ostentaban un conocimiento formal y el reconocimiento y legitimacion de
ciertas jerarquias, inclusive de los familiares con respecto a los personas portadoras de
algun diagnéstico. De alguna forma, dichos comportamientos reproducfan una cierta
manera de funcionar caracterizada por la dominacién hacia aquel sujeto considerado como
"débil" (en este caso el afectado por un diagnéstico) por parte de aquellos a los que de
alguna forma se les otorgaba un poder de accion y decision evidente y que mantenian un
rol vinculado a la atencién. En este contexto, y con el fin de romper esa logica, fue
fundamental el establecer como premisa basica de trabajo la consideracion igualitaria de
todos los discursos. Asi, era una tarea que el grupo se planteaba como necesaria e
imprescindible para su funcionamiento, el reconocer el posicionamiento de todos los

asistentes y preservar la legitimidad de cada uno de ellos.

(Re) conocer el saber del otro

El Grup de Pensadors se presenta asi como una experiencia que, a través de su
planteamiento metodolégico, intenta revertir una cierta légica que se da en el espacio
asistencial de forma mas o menos habitual y en la que los participantes verbalizaban
haberse visto envueltos. El funcionamiento interno buscaba asi reconocer y poner en valor

y
os discursos de todos los afectados: "este grupo recoge la ambicion de crear una nueva cultura y una
los discursos de todos los afectados: "est la amb d 7

nueva manera de relacionarnos’ decia Angels Vives al hablar del grupo en una presentacion de
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la. FCCSM*. Muchos de los relatos aportados por algunos de los participantes,
especialmente personas con diagnostico, hacfan pensar en la persistencia actual en la clinica
de algunos rasgos propios de la medicina mas biologicista, tal como la describfa Eduardo
Menéndez (2002, 2003) en su teoria sobre el autor ha denominado como Modelo Médico
Hegemonico y del que ya hablamos en el capitulo dos.

En contraposicion, la antropologia se ha distinguido por plantear desde hace tiempo
diferentes propuestas tebricas y también practicas que facilitan la posibilidad de pensar en
ese reconocimiento de los saberes tradicionales, no hegemoénicos y en el caso de la salud,
alejados del saber reconocido como académico o cientifico. Saberes habitualmente
ubicados en un lugar de cierta desventaja epistemoldgica y por tanto muchas veces
invisibles (Juliano, 1998), (De Sousa, 2011)*. Un reconocimiento que puede ayudar a
desfragmentar las l6gicas de dominacién que imponen los saberes reconocidos en el campo
biomédico y que en general hacen referencia a las llamadas ciencias psi.

En el caso de las personas diagnosticadas, algunos autores hablan de ese reconocimiento
y existencia hacia el "saber profano" en contraposicion a los "saberes expertos" que
dominan la teorfa y la practica alrededor del sufrimiento mental (Correa-Urquiza, 2009).
Este ubicar el saber del /oco en un lugar subalterno conlleva "una clase de prejuicio, que se
evidencia en la consideracién del otro como sujeto pasivo, inhabilitado de manera absoluta
en lo relativo a sus capacidades de articular conocimiento alrededor de la problematica y

sus circunstancias"(Correa-Urquiza, 2009:150). Frente a esta evidente actitud de

82 Hscrito realizado y presentado por Angels Vives en la "Tercera trobada — Grup de Pensadors" el 30 de
noviembre de 2015. Convent de Sant Agusti. FCCSM. Disponible en http://www.fccsm.net/grups-de-
treball/gt-grup-de-pensadors/ (consultado el 11/4/2018)

83 Autores como Boaventura de Sousa (2011) y su reconocimiento a las Epistemologfas del Sur, Dolores
Juliano en referencia al saber de las mujeres como saber alternativo y muestra de tresistencia (1998), entre
otros, hacen una interesante reflexiéon acerca de la necesidad y posibilidad de reconocer otros saberes,
tradicionalmente reducidos a espacios de poca repercusion, saberes minoritatios.
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desconsideracion por parte del sistema sanitario hacia esos otros saberes que parten de la
experiencia en primera persona, el GP se preguntaba acerca de las que consideraban
posiciones fandticas y que habfan podido percibir, especialmente al ser tratados por
determinados profesionales y en determinados contextos clinicos. Un fanatismo que no
daba espacio al reconocimiento respetuoso de la subjetividad sino que solia basarse mas en

el ejercicio de poder y dominacion.

Un modelo dialégico de trabajo

El trabajo llevado a cabo en el GP ha permitido la configuracién de una metodologia de
funcionamiento interno basada como hemos visto, en algunos elementos clave, como la
recuperacion y reconocimiento de los diferentes saberes y una gestion de las relaciones
desde la horizontalidad y la desjerarquizacion. Estos ejes sobre los que se ha sostenido el
funcionamiento del grupo, han sido elaborados por los participantes a partir de unos
criterios consensuados desde el inicio pero también a partir de una actitud, un
posicionamiento personal, que podria decirse e incluso calificarse de corporal y
especialmente a partir de la elaboracién de un tipo de comunicacién de caracter "dialogico"
(Torres, 2008:62), que busca la constante (re)negociacién de sus propios términos y que
como hemos visto intenta alejarse de cualquier fanatismo y fosilizaciéon a pesar de las
dificultades.

Desde un punto de vista tedrico, la experiencia de comunicaciéon del Grup de Pensadors
podria enmarcarse dentro de la propuesta de modelo dialégico de intervencién en salud
que hace Angel Martinez (Martinez-Hernaez, 2008; 2010). Este modelo, de caracter

participativo, es definido inicialmente en contraposicién a lo que el autor llama modelo
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monolégico, que lleva implicita en cierta forma una desvalorizacién de los conocimientos y
practicas locales y una jerarquizacion en las relaciones. Asi, mientras el modelo monolégico
estarfa mas proximo a lo que serfa una intervenciéon de caracter biomédico, el modelo
dialégico por contra, se basa en un proceso comunicativo asentado en la hermenéutica y en
la negociacion constante entre los diferentes sistemas de conocimiento y de representacion
(Martinez-Herndez, 2010). El modelo dialégico plantea el encuentro de saberes
profesionales y no profesionales facilitando la desfragmentaciéon de posiciones de poder
delimitadas a partir de una posicion monoldgica. El modelo dialégico es definido por
Martinez en base a tres principios como son la multidimensionalidad, la bidireccionalidad y
la simetrfa. Multidimensionalidad como premisa basica para afrontar el abordaje de
cualquier problematica de salud, para integrar su multicausalidad y la complejidad de los
fenémenos que puede llegar a contener.; bidireccionalidad, para componer estas diferentes
voces que han de poder estar presentes en los procesos de atencion en salud y la simettia,
como condicién que intenta anular la jerarquizaciéon de dichos saberes facilitando los
procesos de comunicaciéon donde pueda prevalecer el reconocimiento (Martinez-Hernaez,
2010).

Ambas perspectivas presentaran una diferencia fundamental en cuanto al papel que la
etnografia adquiere en su despliegue practico. Mientras que en el modelo monolégico "se
prescinde de la etnografia como herramienta posible de analisis de la situacion", en el
modelo dialégico, "la etnograffa puede desarrollar un papel relevante tanto en la
investigacion de la realidad local como en el desarrollo de la propia intervencion"

(Martinez-Herndez, 2010:399)*. El trabajo etnogrifico serd por tanto un mecanismo

84 Original en portugués, la traduccién es mia.
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fundamental para aproximarse a la realidad de los o#ros con una actitud que permitira captar
el funcionamiento del mundo local a partir de la observacion y la mirada atenta, sirviendo
ademas de estrategia para sortear el monologo impuesto muchas veces por la biomedicina y
sus formulas de trabajo e intervencion. Sobre esa posibilidad de trabajo dialégico Martinez

se expresa asi:

“El papel de la etnografia es especialmente adecuado en este punto, pues permite un
andlisis relacional que, mediante sus juegos de condensacion (relacion de la parte con el
todo) y de desplazamiento (relacion entre las partes), facilita la recomposicion de un
paisaje de factores de extraordinaria complejidad. Si se prefieren otras palabras: la
aplicacion de la mirada etnografica devuelve a los procesos de salud, enfermedad y atencion
su condicion de hechos sociales y a la veg desvela criticamente las estrategias de
encubrimiento que permiten la naturalizacion de estos fenomenos. Parafraseando a 1.évi-
Strauss y a Marvin Harris, podemos decir que el enfoque etnografico se convierte agui en
una metodologia “buena” para entender los mundos locales y “buena” para hacer visible

las mistificaciones realizadas por los discursos expertos.” (Martinez, 2008:186).

El modelo dialégico podria entenderse aqui como una base empirica para la elaboracion
de un trabajo grupal que, aunando las diferentes experiencias y perspectivas profesionales
pudiera a su vez incorporar la metodologia propia de la antropologia, para poder llevarse a
cabo. Una forma de trabajar que podria contrarrestar propuestas de caracter monologico y
unidireccional que en ultima instancia, representan mas una linea de caracter biologicista
que acaba desligando progresivamente al individuo en situaciéon de sufrimiento, de su

propia historia y aislandolo del contexto.

162



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
DEL EXILIO A LA CIUDADANIA. Experiencias dialbdégicas en el marco de la Salud Mental Colectiva
Mercedes Serrano Miguel

4.3. NARRATIVAS DE AFLICCION

En una de sus obras Eduardo Menéndez (Menéndez, 2006:111) se aproximaba a las
posibilidades que puede plantear una organizacién microgrupal como podria ser en este
caso el GP e intentaba establecer una serie de conclusiones al respecto. Desde su analisis,
los microgrupos y por consiguiente sus participantes, pueden vivir procesos de
trasformacion en términos existenciales (asociados al crecimiento personal) pero también,
en lo referido a las condiciones de vida de los conjuntos sociales subalternos dentro de los
cuales participan. Apuntaba ademds que "las estrategias de vida y/o supetvivencia
modifican la cultura y reconstituyen la estructura, en cuanto dichas estrategias actualizan y
reactualizan constantemente dicha organizacion a través de las actividades de los sujetos".

El GP no se ha pensado, ni propuesto, ni implementado, como grupo terapéutico tal
como se entiende en los espacios clinicos hegemonicos. Sin embargo, la mayorfa de los
asistentes manifestaron, en uno u otro momento de la trayectoria del mismo, haberse
sentido beneficiados por su participacion. Las experiencias compartidas permitian as{ que
cada uno de los participantes, desde el lugar ocupado primigeniamente y la experiencia
vivida a nivel grupal, pudieran reelaborar la relacién establecida con el otro, o con los otros,
lo que ha implicado el conocimiento y también reconocimiento de los diferentes saberes
expuestos. Hsas relaciones sociales establecidas en el grupo pueden pensarse como flujos
que contribuyen a dar sentido a lo que uno hace y lo que uno es.

Hacer por y para los otros puede entenderse como una forma de constituciéon de la

propia identidad, a partir siempre de la mirada y del reconocimiento de aquel que se
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encuentra a/ Jado. Esa relacion sirve para tejer un cierto hacer generador de una estructura o
red social® | que permite a la persona aumentar su nivel de proteccion frente a la aparicién
de posibles dificultades. Redes que, por otro lado, "ya existian y frente a las que sélo queda
la tarea de trabajar para hacerlas visibles" (Dabas, 2007:2), y que ademas facilitan la ruptura
del aislamiento en el que la persona en situaciéon de sufrimiento mental puede verse
abocada. Por ello, la red social tiene en la practica un potente efecto terapéutico.

En este sentido, el Grup de Pensadors puede ser entendido como una practica de
"restitucion comunitaria" (Dabas, 2007) en tanto se articula como una via para fomentar el
establecimiento de vinculos sociales que ejerzan de soszén de la red, asi como un espacio de

elaboracion de estrategias que permitan su desarrollo y sean promotoras de bienestar:

"La nocion de restitucion comunitaria implica un acto politico en el sentido de producir
sociedad, que implica investir a la comunidad de la capacidad de sostén, activacion,
desarrollo, potenciacion y resolucion de problemas que atasien a todos sus miembros. Esto
es, el reconocimiento del valor vital de la dindmica vincular antoorganizada y
antoorganizante. Valora especialmente el poder “hacer”, “resolver” y crear” que ejercen
personas sin cargos ni titulos profesionales, trascendiendo los muros institucionales para
reconocer que la produccion de subjetividad y las posibilidades de transformacion se dan en
y desde todo el terreno social” (Dabas, 2007: 4)

Esas dinamicas vinculares a las que hace referencia la autora, mantendran como nexo de

unién diferentes relatos que configuran aqui las llamadas "narrativas de afliccion". Como

85 Utilizo aqui la nocién de red social que ha sido desarrollada por Elina Dabas: "La red social implica un
proceso de construcciéon permanente tanto singular como colectivo, que acontece en multiples espacios y
(a)sincréonicamente. Podemos pensatla como un sistema abierto, multicéntrico y heterarquico, a través de la
interaccién permanente, el intercambio dindmico y diverso entre los actores de un colectivo (familia, equipo
de trabajo, barrio, organizacién, tal como el hospital, barrio, organizacion, tal como el hospital, la escuela, la
asociacion de profesionales, el centro comunitario, entre otros) y con integrantes de otros colectivos,
posibilita la potencializacién de los recursos que poseen y la creacion de alternativas novedosas para fortalecer
la trama de la vida. Cada miembro del colectivo se enriquece a través de las multiples relaciones que cada uno
de los otros desarrolla, optimizando los aprendizajes al ser éstos socialmente compartidos" (Dabas, 2007:13)
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resultado del proceso seguido por el grupo, y la metodologia propuesta para los encuentros,
las sesiones del GP consiguieron compendiar una gran cantidad de relatos construidos a
partir de las narrativas de los participantes. Dichas narrativas provenfan de esa misma
vision triangular que caracterizaba la composicion de la experiencia: familiares,
profesionales y personas con diagnostico. Si bien es cierto que la metodologifa del grupo no
buscaba la centralidad del sufrimiento mental como eje tematico, la realidad es que los
temas escogidos fueron en numerosas ocasiones inspirados y #raspasados por esa propia
vivencia que cada participante tenfa en torno al malestar y que en algunas ediciones, tomé
especial relevancia. Se puede decir que, de entre todos los temas escogidos a lo largo de
estos afios, existieron algunos que se desplegaron de forma entrelazada con los que habfan
sido momentos importantes en la biografia de las personas diagnosticadas que alli
participaban.

Experiencias como el primer ingreso, el recibir el diagndstico por primera vez, como
cambi6 su vida a partir de aquel hecho, suponfan un abordaje de momentos vitales, de
etapas de una "carrera moral como paciente" (Goffman, 1998a) que constituian sin duda un
conjunto de experiencias determinantes para configurar su especial manera de ver y
afrontar la vida. Erving Goffman, en su obra "Internados", desarrollara dicho concepto
interesandose especialmente por conocer los aspectos morales de esa carrera, que viene
iniciada para el autor a partir de la hospitalizacion, y que se extiende hasta un periodo pos-
alta en el que la persona sera considerada ya ex-paciente. A lo largo de ese proceso se
produciran en el individuo una "secuencia regular de cambios que la carrera introduce en el
yo de una persona, y en el sistema de imagenes con que se juzga a si misma y a las demas"
(Goffman, 1998a:133). Un compendio de estas experiencias fue elaborandose poco a poco

en el transcurso de las diferentes ediciones a través de relatos que pueden nombrarse aqui
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como narrativas de afliccién. Las narrativas de aflicciéon pueden entenderse como aquellos
relatos que las personas en situaciéon de sufrimiento mental elaboran acerca de sus vidas y
por las que pueden explicar, en primera persona, acontecimientos o sucesos en relacion a la
experiencia de malestar por la que han pasado (Martinez-Hernaez, 2015:129). Su abordaje
nos llevara a ver como la construcciéon de una narrativa propia puede ser util para la
persona a diversos niveles.

Inicialmente, narrar permite al individuo la posibilidad de reconstruir un relato propio
en funcién de su experiencia y su analisis subjetivo. Que este relato pueda darse en un
espacio alternativo al espacio clinico favorece ademas, que no se exponga a verse interferido
por tfraducciones externas por parte de profesionales u otras personas del contexto préximo.
Las sesiones del Grup de Pensadors han sido en este sentido, escenario de la
(re)elaboraciéon de numerosas historias personales desde los diferentes puntos de vista
confluyentes en la experiencia. Narrar en primera persona permite referir un nombre y una
historia perteneciente a aquel que habla, lo visibiliza y lo coloca en una posicién de
reconocimiento en el espacio social con respecto a aquel para el que se muestra. Ademas, la
creacion de un espacio de palabra, y de escucha a la vez, puede ser en si mismo un proceso
generador de sentimientos positivos que aumenten la autoestima de la persona que se
expresa. En esta linea, el narrador puede intentar llevar a un plano de "normalidad" el
proceso de sufrimiento del que proviene, abriendo esas necesarias "ventanas de salud”
(Martinez-Hernaez, 2005b:155) frente a un receptor que por su parte, puede entrar asi mas
facilmente, en un proceso de reflexiéon y autocritica a través del conocimiento directo de
experiencias del otro, quizas hasta el momento, no sabidas y no (re)conocidas. La narrativa
posibilita asi el desarrollo de un vinculo entre emisor y receptor y entre el emisor y el

mundo social que le rodea. Podrfamos hablar asi del establecimiento de un cierto vinculo
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narrativo por el que se generan un tipo de relaciones en las que puede darse una escucha
proxima y honesta. Este vinculo facilité que, entre los miembros del grupo, llegase a
establecerse una especie de "pacto de cuidados" tal como lo describe Paula Tomé
(2014:18), un acuerdo en referencia a "un tipo de relaciones que se establecen entre quien
delira, quienes pululan alrededor del delirio y el propio delitio como historia" y que, como
bien explica ella, "no son sélo posibles, sino que pueden conducirnos al preciado tesoro de
la salud mental".

De esta manera singular, se ha posibilitado la generacién de un intercambio entre
aquellos agentes implicados en los procesos de afliccion expuestos (como ocurrié al hablar
de los ingresos o la prescripcion de determinados tratamientos). Las narrativas serfan asi
una forma ineludible también de interpelacién hacia el lector, una manera de abrir espacios
para la duda y el cuestionamiento y la generacion de cierto debate. De ahi que considero las
narrativas dotadas de una dimension activista de gran calado, al ser capaces de visibilizar y

posibilitar incluso la formulacién de propuestas. Tal como proponen Biglia & Bonet:

"La creacion-definicion de narrativas es una toma de agencia especialmente en el
momento en el que éstas se autoconstituyen como alternativas a las (meta)narrativas
dominantes. Su cardcter productivo y potencialmente politico viene resaltado con el
reconocimiento de su parcialidad (debida al posicionamiento situado de quienes las
producen) y su temporalidad (abierta a ser modificada con el pasar del tiempo)" (Biglia
& Bonet, 2009:14)

Asi, una de las cuestiones que aparecié de forma reiterada en las sesiones fue la del

abordaje de las crisis por parte del sistema de atencién. Mientras el formato tradicional que
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. . . . ., . . 86
se aplica a estas situaciones hace que las personas en situacion de crisis™

tengan que asistir
al hospital y queden alli ingresadas, en el grupo aparecié como propuesta alternativa, la idea
del poder ser atendidos/as en el propio CSMA o bien en el propio domicilio ante tal
situacion. En la misma linea, una de las madres participantes planteaba la importancia de
que se diera una mayor formaciéon en psiquiatra a los médicos de Atencién Primaria, de
forma que éstos pudieran anticiparse y tratar situaciones de crisis con algo mas de criterio,
sin llegar a que la persona hubiese de pasar por la experiencia del ingreso hospitalario.
Estos relatos dieron al grupo la posibilidad de pensar en clave mas reivindicativa y formular
propuestas de cambio para ser instauradas en el sistema de atencidén. Las narrativas

permitirfan asf a las personas proyectarse y repensarse en situaciones o marcos de accion

diferentes e intuir posibles cambios. Como explica Byron Good:

"Los relatos no solo informan y refieren experiencias o acontecimientos, describiéndolos
desde la limitada perspectiva situada en el presente. Proyectan también nuestras
actividades y experiencias hacia el futuro, organizando nuestros deseos y estrategias
teleoldgicamente, dirigiéndolas hacia fines imaginados o formas de experiencia que
nuestras vidas o actividades concretas tratan de alcanzar. La experiencia vivida y las
actividades sociales tienen, pues una compleja relacion con los relatos que las refieren”

(Good, 2003:255).

Por ello, se puede decir que las narrativas, especialmente en contextos de elaboracion
grupal, también pueden tener una utilidad como agentes para la accioén politica al poner de

relieve situaciones de desventaja social o posible riesgo y vulnerabilidad, en las que las

8 Entiendo aqui el concepto "ctisis" como una situacién de sufrimiento mental extremo que la persona se
ve incapaz de resolver por s{ misma o con las estrategias que habfa puesto hasta el momento. En la mayorfa
de las ocasiones, las situaciones de crisis dan pie a plantearse por parte de la propia persona o de su entorno,
la asistencia a un hospital.
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personas en sufrimiento mental se encuentran inmersas, y activar la conciencia social de
aquellos otros que estan implicados a su alrededor, profesionales y familias.

Finalmente, quizas uno de los fendmenos que para mi resulté mas interesante fue el de
reconocer la narrativa en una vertiente que podriamos atrevernos a calificar de
"terapéutica". La observacién y la escucha de las narrativas me permitié comprobar cémo
progresivamente, se ¢ristalizaba en los participantes de los grupos estudiados, un interesante
fenémeno en el que la (re) elaboraciéon de la propia historia, la escucha atenta de las
vivencias desde otros roles, ese deshacer de forma compartida los #udes de aquello que
producia malestar, podia tener un efecto en muchos casos beneficioso y hasta curative, en el
individuo. Al ahondar en el analisis, aparecia este efecto positivo e incluso sanador que las
experiencias de trabajo y narracién compartida habfan tenido para los participantes.

Este reconocimiento, que he recogido a partir de conversaciones informales, pero
también en las intervenciones realizadas en el mismo espacio de trabajo, me llevéd a
plantearme que, a pesar de tratarse de un grupo que en principio no tenfa un fin u objetivo
terapéutico en el sentido clasico del término, si podia mostrar en su propio funcionamiento
cierto efecto beneficioso para la salud de las personas participantes. Un efecto saludable
que traspasaba lo bioldgico para materializarse en lo simbdlico. Quizas, el salir de la
consideraciéon biomédica de la enfermedad mental y adoptar una vision social de la misma
puede ayudar a aproximarnos al malestar y tratarlo desde otro angulo, desde un lugar mas
permisivo con la otredad, menos generador de sufrimiento y en ocasiones mas real.

A lo largo de estos siete afios, han aparecido en el GP numerosas tematicas en tono a las
que se ha trabajado. De entre todas estas narrativas de afliccion he escogido aqui hablar en
torno a tres. Cada una de ellas se corresponde con lo que podtian ser tres momentos

diferentes de la vida de las personas que nos permiten hacer un recorrido temporal en esa
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carrera moral a la que hacfamos referencia y que se han desarrollado como tematicas en
sendas ediciones del grupo. De esta forma, hablaré en primer lugar del ingreso psiquiatrico,
una experiencia vivida por la practica totalidad de las personas que siendo portadoras de un
diagnoéstico han participado en el GP. Identifico aqui ese ingreso con un pasado quizas
porque todos y todas han hablado desde una experiencia de cierta lejanfa temporal. Los
ingresos seran momentos de especial dureza y frente a ellos aparece una cierta necesidad de
distanciamiento. Después pretendo traer los relatos narrativos en torno a otra cuestion en la
que los pensadores se detuvieron a reflexionar: la identidad. Una identidad que sitdo en un
espacio de reflexion temporal actual, un presente en el que muchos y muchas de las
participantes tras pasar por el proceso de ingreso, diagnodstico e instauracion de un
tratamiento, se hacfan innumerables preguntas. Finalmente, la narracion se centrara en la
edicién que trabajé "El futuro", un momento que sirvié para recopilar ideas y reflexiones
en torno a lo que los participantes se planteaban como premisas con las que mirar y seguir

hacia adelante.

Pasado: el ingreso psiquiatrico

El ingreso psiquiatrico® decia Joan "es un tema muy delicado y doloroso”. Abordatlo durante

tres meses™ supuso para todos los participantes del GP abrirmos a la escucha de vivencias

87 Segun recoge el CATSALUT: "Los servicios de hospitalizacion de salud mental son los servicios
orientados a las personas que, de manera voluntaria o involuntaria, necesitan de un periodo prolongado de
hospitalizacién para garantizar su reinsercion en la comunidad en condiciones de estabilidad clinica. Estas
personas presentan sintomas graves y persistentes, de evolucién crénica con importante desadaptacion social
y familiar, con limitaciones del funcionamiento auténomo y riesgos personales y sociales. con trastorno
mental con sintomas graves y persistentes, de evolucién crénica con desadaptacién social y familiar con
limitaciones del funcionamiento auténomo y riesgo personales y sociales. Estos servicios de internamiento se
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personales muy intensas y que en ocasiones, habfan llegado a resultar extremadamente
dolorosas. Algunos de los participantes llegaron a utilizar calificativos como "humillantes” y
"traumiticas’ para retratar situaciones que habian padecido. En otro sentido sirvié también
para recoger el relato de experiencias que habfan podido ser vividas como positivas y
satisfactorias por parte de sus protagonistas. Personas para las que el ingreso habia
supuesto un beneficio terapéutico que también reivindicaban. Sin duda, tratar el tema del
ingreso psiquiatrico en el grupo, propicié un encuentro entre personas que habian vivido
dicha situacion desde posiciones muy encontradas.

En un dificil equilibrio concurrieron los relatos de personas con una experiencia de
sufrimiento mental en primera persona, los de profesionales que en su ejercicio cotidiano
se ven abocados a tomar decisiones frente a esta medida considerada "terapéutica" y los
familiares, que en muchas ocasiones son quienes acaban tomando la iniciativa para llevar a

cabo el ingreso®. Un encuentro que permitié dar significado a la historia propia y acceder al

prestan desde los hospitales psiquiatricos, junto con los servicios de psiquiattia de los hospitales generales y
de los centros sociosanitarios autorizados. Cuentan con recursos para atender a pacientes con trastornos en
fase aguda y subaguda y unidades diferenciadas por término medio o larga estancia para los enfermos
cronicos o de larga evolucién" Fuente: http://catsalut.gencat.cat/es/serveis-sanitaris/atencio-salut-mental-
addiccions/ Sobre el ingteso psiquidtrico la FCCSM expone: "Encara que es promou que I'atencié a la salut
mental de la persona es realitzi en el seu entorn més proper per preservar al maxim el seu funcionament i els
seus vincles, hi ha situacions en les que el trastorn mental impacta en molts ambits de la vida, alterant la
capacitat d’afrontament per part del pacient i danyant la seva relaci6 amb si mateix i amb l'entorn. De
vegades, I'atencié al domicili per part dels professionals del Centre de Salut Mental (CSM) pot afavorir la
remissié de la crisi i la continuitat en el tractament ambulatori. No obstant aixo, en situacions de major
alteracio, el professional pot valorar que la persona necessita d’un internament psiquiatric amb l'objectiu
d’oferir un entorn contenidor de menor exigencia, en el qual pugui reorganitzar el seu funcionament mental i
reconstruir els vincles danyats. L’ingrés es produeix, per tant, en un moment d’alta fragilitat i vulnerabilitat de
la persona, ja que els recursos personals utilitzats fins al moment i el suport del seu entorn sociofamiliar s’han
mostrat insuficients".

8 El tema del ingreso psiquidtrico fue tratado por el GP entre los meses de mayo y julio de 2011. En esta
edicién participaron alrededor de 20 personas.

89 La legislacion espafiola contempla la posibilidad de dictaminar un ingreso en un Hospital a partir de la
peticién de un familiar o bien un profesional., es lo que se conoce como "ingteso involuntario" En este tipo
de ingresos, las personas diagnosticadas pierden el poder de decisién sobre dicho acto. Se trata de situaciones
en las que se considera que la persona no es capaz de decidir por si misma la necesidad de dicha
hospitalizacién. Este proceso ha de ser refrendado por un juez, que ha de recibir la comunicacién por parte
del médico en el plazo de 24 horas. Este procedimiento estd marcado por la polémica al restringir el derecho
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conocimiento y al intercambio de otras vivencias, constituyéndose tal como dice Liz Hamui
en un "poderoso medio de aprendizaje que permite avanzar en el entendimiento del otro al
propiciar contextos para la comprension de lo que no ha se experimentado personalmente”
Hamui (2011:51).

El ingreso clinico es vivido en general como experiencia negativa primero por el
malestar psiquico que lo provoca, pero también por el sufrimiento a nivel social del propio
estigma que genera:''e/ ingreso habilita a la persona a la categoria de “boig”. No sé si los hospitales
psiquidtricos proporcionan los tratamientos adecuados....quizds habria que buscar otras formulas de
tratamiento. El Hospital Psiguidtrico empeora el funcionamiento de la persona y puede originar un paso
atrds en su estado” (Xavi, persona diagnosticada). Un lugar, el hospital, cuya estructura en
ocasiones llama la atencién de quienes se han de atender alli con "esas puertas cerradas, que
generan miedo por parte de quien las ve" (Celia, madre), donde aparece el temido riesgo de la
despersonalizacion  "al legar te retiran  todos tus objetos  personales”  (Juanjo, persona
diagnosticada), la cosificacion “en e/ hospital dejas de tener nombre y apellidos para convertirte en el
de la 15B” (Silvia, persona diagnosticada) o incluso el descredito asociado a la posible
actitud que uno mismo tome al respecto “los ingresos son tranmdticos y si eres rebelde, casi peor”
(Juanjo, persona diagnosticada). Uno de los padres explica que su hija ha estado ingresada

cuatro veces y relata lo siguiente:

“El que miés le fotia era la estancia, 'ambient tant hostil. Ella deia gue alli es posava
mes malalta....” [...] “..en un ingrés al IMPU” em van explicar els professionals que la
duresa del ambient estava pensada perqué la persona no vulgues-hi tornar-hi”.

(Toni, pensador)

de la persona a decidir por s{ misma. Este procedimiento esta regulado en Catalufia por el Cédigo Civil de
Catalunya, articles 212-4,5,6.

" IMPU Institut Municipal de Psiquiatria (Pertenenciente al Institut d’Atencié Psiquiatrica Salut Mental i
Toxicomanies Hospital del Mar)
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En otros momentos el ingreso también se platea por parte de algunos participantes
como un intento de tratamiento y atencion. Inicialmente, esta postura fue planteada por
algunos profesionales, a los que posteriormente se unieron también algunas de las personas
afectadas. "Los ingresos son traumdticos y dolorosos, pero también curan” (Albert, trabajador social).
Se presentaban como situaciones que en la practica pueden implicar no solo a profesionales
sino también a familiares “..hay experiencias de personas recluidas en su casa_y cuando nos recluimos,
necesitamos que alguien nos saque de abi. Necesitamos que nos rescaten y no de cualquier manera, a veces es
un amigo, un familiar, un profesional...” (Teresa, psiquiatra). Asi, el ingreso se plantea en
ocasiones como ruptura, como momento de separaciéon con el mundo cotidiano, algo que
algunos profesionales exponen como necesatio e incluso positivo "ceo que los ingresos
(psiquidtricos) son una forma de separacion con respecto al medio propio. Separacion como un modo de
organizacion de la mente. (Teresa, psiquiatra), postura que fue corroborada por alguno de los
presentes, "he tenido 5 ingresos desde el inicio de la enfermedad y sélo en una ocasion el ingreso me hizo
bien... y fue porque encontré a un médico que se fijo en mi. Este médico hizo dos cosas, primero cambiarme
la medicacion, pero también pard a mis padres e higo que me dejaran en pazg. Ese honmbre me defendid y me
protegis” (Lluis, pensador). Una situacion, la explicada por Lluis, que de alguna forma habla
también del ingreso desde una vivencia subjetiva positiva, como un espacio de proteccion
frente a un mundo social que le habfa provocado malestar y sufrimiento mental.

Uno de los elementos que se puso de relevancia fue el del protagonismo que mantienen
en dicho proceso los profesionales. A lo largo de las sesiones se destaco asi el papel de los
psiquiatras, como responsables en la toma de ciertas decisiones y la ejecucion de las
mismas, y de los auxiliares, como personas encargadas del cuidado personal y la atencion
directa de las personas ingresadas. Hablar de los profesionales implicados y del trato

recibido puso de manifiesto la vivencia al respecto de ciertas situaciones en ocasiones
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extremas ‘“wi hijo se ha legado a mear encima estando en un box...lo que se siente es humillacion e
indignidad...” y continta “creo que mi veterinario trata mejor a mis perros que los anxiliares a los
enfermos” (Celia, madre). Otra persona comentaba "fos auxiliares que tratan a los enfermos en los
hospitales no tienen ni idea, pasan de los wusuarios y cuanto menos molesten éstos, mejor...” (Silvia,
persona diagnosticada). Surgfan también como contrapunto, las decisiones tomadas desde
la posicion del clinico "en mi experiencia como profesional me he visto obligada a indicar un ingreso
cttando la persona no atendia a otras forma de intervencion....también son decisiones que violentan al
profesional” (Teresa, psiquiatra). En algunos casos, los relatos eran muestra de vivencias

reconvertidas en aprendizajes. Carme, relataba asi la experiencia vivida junto a su hijo:

“Mi hijo solamente ha ingresado una vez, en 1993. Un dia se marchd en el coche y
aparecid fuera de Barcelona. Entonces, en su primer ingreso, todavia no le habian
diagnosticado. Cuando lo encontraron nos llamd la policia y recuerdo que me preguntaron
si era peligroso. Cuando lo trajeron lo ingresaron en Bellvitge. Alli lo atendio un médico
que utilizd un método que me dejo mny sorprendida. El médico nos dijo que “le iban a
dar un susto” y le hicieron creer que le iban a operar.. .yo aquello no lo entendia”.

“Estuvo un mes ingresado. ..aquel piso del hospital era como una prision. Solo podia
recibir una visita de una hora al dia_y como mdximo podiamos entrar dos personas. Las
visitas eran de 14 a 15h. Podias levarle comida, pero todo lo que no consumieran
durante la visita luego se tenia que tirar, cnando levabamos tabaco también llevabamos
para otros chicos. .. Fue una muy mala experiencia. Después de aquello, cnando no se ha
encontrado bien hemos intentado contenerle nosotros y hemos evitado ingresos...para

horrarle un ingreso he dormido con él cogido de la mano y escuchdandolo” (Carme,

pensadora).

La experiencia expuesta por Carme deja entrever un fenémeno que fue haciéndose
visible a lo largo de las sesiones. Se tratarfa de la elaboracién y puesta en marcha de
estrategias alternativas, o bien por parte de las familias o de los propios afectados, para
sortear situaciones a las que el sistema sanitario les habfa acabado abocando y cuya
evitacion podia en la practica alejarles de lo que eran para ellos, mayores problemas. Es lo

que Erving Goffman denominé como "ajustes secundatrios" (Goffman, 1998a). Para
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Goffman "los ajustes secundarios representan vias por las que el individuo se aparta del rol
y del ser que la institucién daba por sentados a su respecto". Se trata en la practica de
"cualquier arreglo habitual, que permite al miembro de una organizaciéon emplear medios o
alcanzar fines no autorizados, o bien hacer ambas cosas, esquivando los supuestos
implicitos acerca de lo que deberia hacer y alcanzar y, en ultima instancia sobre lo que
deberfa ser" (Goffman, 1998a:190). En el caso de los ingresos, algunas de las personas
asistentes expusieron como eludian relatar a sus médicos ciertos sintomas, o el malestar por
el que estaban pasando momentaneamente, con la finalidad de evitar un posible ingreso de
caracter involuntario. Martin, antropélogo y coordinador de Radio Nikosia explicaba su
punto de vista y aportaba otro ejemplo: "¢/ ingreso puede suponer una experiencia humillante y
desestructuradora...", y continta: "desde Radio Nikosia hemos establecido estrategias para afrontar los
ingresos. Una de ellas es asimilar la lggica del médico desde el principio, algo que sirve para salir antes del
hospital”.  Es interesante recuperar aqui la reflexion que hace en su trabajo sobre Radio

Nikosia, donde explica como entiende esta cuestion:

"Los ajustes secundarios pueden pensarse como una alteracion en la hegemonia del
modelo  biomédico, un  cuestionamiento de las  prdcticas  normativizadas, una
insubordinacion, aunque no necesariamente intencional a las prdcticas de los saberes
expertos. Pueden ser a la vez el hacer inquieto, no visibilizado ni reconocido oficialmente,
que en cierta manera interpela constantemente el tejido de esa hegemonia y al mismo
tiempo una suerte de apropiacion social, civil de los objetivos y de los resultados posibles
de la biomedicina" (Correa-Urquiza, 2009:158)

Las experiencias relatadas son dispares91 pero un elemento que parece comun para

algunas personas, es la insistencia en poner de relevancia del trato recibido por parte del

91 Kl relato que he elaborado para exponer estas experiencias sobre el ingteso puede tener en algunos
momentos un formato un tanto extrafio para el lector. Sin embargo, he decidido aqui plantearlo como un
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personal, como elemento clave a la hora de valorar el paso por dicha experiencia. Lluis,
piensa que "es muy importante crear una alianza terapéutica entre el profesional y el paciente y si hay
maltrato y humillacion esa alianza se pierde”. Juanjo, en referencia a lo comentado por
companeros del grupo dice “gala todos pudiésenos tener la misma experiencia positiva...hay gente en
algunos sitios que atiende bien”. Pere, comenta que en su caso el ingreso que vivio no tiene nada
que ver con lo que los demas han dicho, “we trataron bien y me ayndaron.. yo creo que no estuve
en un hospital”. Joana (madre), piensa que lo importante es hacer que el ingreso sea lo mas
agradable posible y dice "valoro mucho las formas...para mi, la presencia de la policia en el ingreso es
algo tranmatico... la presencia de la policia en casa, los vecinos lo ven, la gente. ... a ningiin otro enfermo,
cuando se le ha de ingresar viene a buscarlo la policia”. Laia (familiar) explicaba: “En e/ darrer ingrés
del men germa, m'he adonat que hi ha moltes coses que no funcionen. He flipat”. Nos relata la situacion
vivida por su hermano después de volver de un viaje a Singapur: “va ingressar voluntariament, i
em van dir que li havien de preguntar a ell si volia parlar amb mi. No pot decidir ell en aquests moments.
Com digni que no...estara soll. 1 aig sentir molta impotencia. Es tot surrealista. Una persona en aquest
estat no pot decidir...I2] van emmanillar, i el vaig veure per la escala de casa marxar. S hauria de fer un
protocol meés adient”. El relato de Laia pone de manifiesto la posicion de algunos familiares y
la vivencia frente a una situacién que crea enorme desconcierto. Para algunas personas la
soluciéon pasa ademas por la prevencion "se ha de trabajar mds hacia la prevencion y se ha de
enseiiar a la persona a gestionar sus miedos y sus brotes” (Celia, madre). Lluis (persona con

diagnéstico) afirma que “Yo malo no es el ingreso, sino lo que ocurre alli”. Plantea que "en muchas

ocasiones los médicos te tratan desde una posicion de poder y creo que eso es malo. Causas para un ingreso

continuo entre las narraciones vertidas esos dfas y también mis comentarios. De alguna forma me parecia
importante transmitir en algin momento un cierto simulacro de lo que pasaba en las sesiones. En ellas los
relatos se entrelazaban, discurrfan y se iban construyendo juntos en una narrativa Gnica que finalmente ha
adquirido aqui un formato de texto.
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puede haber muchas... situaciones estresantes con la familia, conflictos con los amigos. . .pero el error es creer
que la causa estd exclusivamente en el cerebro. De esa forma se “desresposabiliza al individuo y a su
entorno y asi la solucion es imposible”.

Un punto de reflexion importante para el grupo fue el abordar como se estaban
llevando a cabo esos ingresos, el formato y qué ocurria una vez que la entrada al hospital se
habfa producido. Se plante6 asi las diferencias de funcionamiento existentes entre la
persona en situacion de sufrimiento y la respuesta del personal sanitario. Se hacia patente la
necesidad de que los profesionales pudieran salir de su logica interna con el fin de poder
entender la situaciéon que esta siendo vivida por el otro en ese momento. En ocasiones el
ingreso psiquiatrico supone para la persona el entrar en un proceso de subalternidad y
sometimiento como "paciente": “en muchas ocasiones no se nos da explicaciones de lo que nos pasa,
esto pasa en sanidad en general pero mds en los casos de pacientes psiquidtricos. Este tipo de ldgicas a la
larga imperan y signen adelante como inercias" (Martin, pensador). Al reflexionar en torno al
"céHmo" se estaban llevando a cabo los ingresos y las causas que explicasen dicho formato
surgié otra cuestiébn preocupante para el grupo: la discusiéon en tono a la contencion
mecanica. Cuando apareci6 el tema, alguien pregunt6 a qué hacfa referencia esta expresion
y una de las profesionales fue interpelada para hablar. Teresa (psiquiatra) explico, "/a
contencion mecdnica consiste en atar a la persona a la cama. Se hace en situaciones en las que la persona no
puede detener su agresividad, su ansiedad. Esta medida no contempla otras posibilidades de atencion. Si
hubiese alguien al lado de esa persona se podria bajar ese malestar y la persona no tendria que ser atada.
Eso supondria aumentar el personal...".

Pararse a pensar sobre un proceso con el que la mayoria no terminaba de estar
conforme hacia que los presentes intentasen buscar respuestas al porqué los ingresos se

estaban llevando a cabo de esa forma, asi como el formular propuestas que sirvieran para
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mejorar el proceso. La cuestion de los recortes de presupuesto en sanidad publica
acontecidos en nuestro pafs en los dltimos afos (Informe SESPAS, 2014) y la imposicion
de la precariedad econémica y también laboral para los trabajadores aparecieron para el
grupo como algunos de los motivos perturbadores de la calidad en los servicios de atencion
en salud mental. En un momento del grupo, Juanjo relaté su experiencia de ingreso en
Torribera 30 afos atras: ‘pasar por un ingreso a nadie le gusta”. “Después de mi primer ingreso estuve
trabajando, hasta los 30 asos. En el segundo ya tenia mujer y una hija”. Saca de su bolsillo una lista
escrita con los medicamentos que toma. Explica que ha estado 5 meses en Sant Boi. Ahora
tiene otros profesionales que le atienden: psiquiatra, enfermero...e introduce en su discurso
el tema de los recortes sanitarios “wadie estd hablando de ello pero es muy importante...”. Algunos
piensan también en cémo esta situacion esta repercutiendo en la propia salud mental de la
poblacion "a las personas que sufren trastorno mental no se les da esperanza”.... "y ahora con la crisis ha
anmentado el niimero de suicidios” (Celia, madre).

Todas estas reflexiones resultaron dificiles de escuchar para todos los asistentes. Como
investigadora, recuerdo esta edicién como una de las mas impactantes debido a la dureza de
los relatos al poner de manifiesto situaciones injustas y vivencias de descredito y descuido
muy patentes y flagrantes. Creo que para todos resulté especialmente conmovedor y dirfa
que en parte curativo, narrar y escuchar. Las narrativas que alli aparecieron fueron
interpelando al propio grupo que las recibia. Por ello fue apareciendo, cada vez con mas
fuerza, la necesidad entre los integrantes de hacer algo al respecto, una accion practica que
pudiera contrarrestar aquello que estdbamos escuchando. La idea quizas, pasaba por
contribuir a paliar ese sufrimiento provocado por la manera en la que se llevaban a cabo los
ingresos. Un sufrimiento que se afadia al ya al constatable malestar que los habia

provocado.
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De esta forma surgié la idea de instar una propuesta al Comité de Etica de la FCCSM
para que se valorara la posibilidad de elaborar algin tipo de documento o resolucion
publica al respecto y asi visibilizar lo expuesto alli. Situaciones que en muchos casos
mostraban vivencias de maltratos y vejaciones fisicas, y en general una patente pérdida de
derechos de las propias personas afectadas. Fruto de este trabajo, un afio mas tarde, se
publicarfa el texto "Drets humans i hospitalitzacié psiquiatrica" (Novembre 2014)” un
documento que realiza una "valoracién de la situacién de hospitalizacion psiquidtrica en
Catalunya" y propone una serie de recomendaciones para adaptar la practica y los contextos
clinicos a la legislacién internacional. Me pararé algo mas en esta cuestién al hablar de los

resultados practicos que el trabajo del GP ha ido originado en sus afios de existencia.

Presente: ""Avui, vull ser jo"”

A lo largo de los afos de trabajo en el Grup de Pensadors la cuestion de la identidad fue
un elemento que aparecié de forma sutil e intermitente dentro de los diferentes relatos,
para acabar finalmente surgiendo de manera explicita en una de las ediciones. En todas
ellas se comenzaba con un ritual de acogimiento, el de las presentaciones, con el que el grupo

entraba en contacto y con el que se facilitaba el dar entrada a los nuevos miembros que se

Comite d’¢tica assistencial Drets humans i hospitalitzacié psiquiatrica. Jornada per una ética de la

capacitat Barcelona, setembre de 2015. Num. 6. Consultable en http://www.fcesm.net/portfolio/drets-
humans-i-hospitalitzacio-psiquiatrica/

% Desde octubre de 2004 hasta febrero de 2015, el grupo trabajo el tema de la identidad. Fue el tema que
escogi6 el grupo, que contd con la presencia inicialmente de 23 persona. Esta edicién fue especial ademas
porque los materiales en ella trabajados dieron pie a la escritura conjunta entre un grupo de pensadoras que
durante varios meses nos reunimos para elaborar un documento que aunara lo que alli se habfa hablado.
"Avui, vull ser jo", fue una frase pronunciada por uno de los pensadores, portador de un diagnéstico, que
particip6 en aquella edicion.
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incorporaban en cada ocasion. En el momento en el que se nos invitaba a presentarnos nos
vefamos en esa tesitura de responder a la pregunta de quiénes éramos. En esos momentos
iniciales pude observar como algunas de las personas participantes optaban de forma casi
automatica por hablar de cuestiones en torno a lo clinico, principalmente haciendo
referencia a su diagnostico, o al de aquella persona que cuidaban o atendian en la clinica.

El "tengo esquizofrenia”, "'soy bipolar...", "pateixo un trastorn mental..." o también el ser usuario,
paciente..., eran apelativos que surgfan al inicio con relativa rapidez. En el caso de los
familiares la etiqueta diagndstica se acababa vinculando a su rol dentro de la familia: "soy

madre de una persona con esquizofrenia, "mi marido tiene un trastorno bipolar...".

Para los
profesionales, la presentacion se basaba mucha veces en un optar por refugiarse en la
formaciéon académica como opciéon principal y en ocasiones unica. Con ello las
categorizaciones en torno a la clinica parecian, de alguna forma, imponerse al resto de
elementos propios y definitorios que puede constituir la identidad personal. Este fenémeno
sin embargo fue transformandose de manera que los participantes mas veteranos, al
reiniciar el ritual en segundas y terceras ocasiones, comenzaban a introducir variaciones en
las férmulas que utilizaban. Ser testigo de este proceso me llevé a hacerme algunas
preguntas... ¢cual era el motivo o motivos por el que las personas presentes se identificaran
de forma tan automatica con cuestiones médicas?, ¢acaso no estabamos fuera de un espacio
clinico?....;por qué esa insistencia en verse identificados de esa forma al presentarse? y
posteriormente...icual era la razén para variar ese proceder?. Cabfa hacer un trabajo de
observaciéon y reflexiéon sobre lo que estaba sucediendo. No solo eso, en una de sus
ediciones el grupo abordé el tema de la identidad como eje central de una de sus ediciones,

la desarrollada entre los meses de septiembre de 2014 a febrero de 2015 por lo que

pudieron abordarse abiertamente algunas de estas cuestiones.
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Hablar de la identidad es hablar de la propia historia, de su proceso de configuraciéon
como ser humano y de todos los acontecimientos vitales que inevitablemente nos han ido
atravesando a lo largo de nuestra andadura. Alicia es una pensadora, presente en el grupo
practicamente desde la primera edicion. Siempre habia destacado por el buen humor que
desprendia y el animo con el que mantuvo su asistencia. Activa y también algo nerviosa,
siempre mostrd una actitud generosa, implicandose y participando de forma continuada. Al
hablar de la identidad decidié intervenir desde un lugar mas personal e intimo que el
mostrado en otras ocasiones, un lugar desde el que hasta ese momento no se habifa

expresado:

"Quiero hablar cimo veo yo la identidad. Creo que hay dos tipos de identidades, la
propia del individno y la otra a nivel mds formal, la que aparece en los formularios y
documentos y que ha de justificarse. Esta depende de la edad y de la sitnacion legal de la
persona y va variando segin la edad o las circunstancias de la persona. Estas identidades
son burocrdticas y no me influyen para nada.... Yo he vivido dos etapas diferentes: como
estudiante y como profesional en este caso como productora. Todo iba bien hasta que sufri
un accidente laboral, fue en Teatre Grec... después me dieron la incapacidad total y
también aparecid asi la depresion...Ahora estoy jubilada pero no me siento como tal. Para
mii la identidad propia del individuo es la suma del dia a dia y de una vida cambiante y
evolutiva que asi nos va formando la personalidad y como no la propia idiosincrasia de la

persona...." (Alicia, miembro del GP)

Las palabras de Alicia parecen la ejemplificacién perfecta de dos conceptos que
desarroll6 Ignasi Terradas al hablar de la identidad. Se trata de la idea de "identidad vivida"
e "identificacion" (Terradas, 2004). Dos conceptos que pueden ser entendidos de forma
entrelazada y que, de alguna forma, comparten una linea divisoria de la experiencia
humana, en funcién de aquello que se encuentra en torno a lo mas vivencial por un lado y
lo que puede decirse, es impuesto por el sistema por otro (Mercadé, 2011). Al respecto
Terradas explica: "Las personas tenemos una identidad vivida, que es la que se construye

subjetivamente, y nuestra sociabilidad nos inclina a convertirla en una identidad cultural.
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Luego, a partir de esta misma identidad cultural, o a partir de clasificaciones y pertenencias
dictadas por criterios juridicos y politicos, nos acomete otra identidad, que es propiamente
una identificacién. Es decir, una identidad que nos viene de fuera y que poco o nada tiene
que ver con la identidad vivida. ¢Qué es la identidad vivida?, es aquel reconocimiento
humano de la vida, que se caracteriza principalmente por atender a la memoria de lo vivido,
a sus repercusiones afectivas y a los sentimientos y derechos de arraigo y vinculacion que
dicha memoria solicita" (Terradas, 2004:63).

Por otro lado, Terradas (zbiden) habla de la identificacion, como una suerte de elementos
de caracter juridico y politico que actian "sometiendo y distorsionando la identidad vivida"
y explica: "La identificacién aparece en el Derecho como la unica forma de comprender
(traducir) la identidad... Es el trato humano segun los censos de poblacién, los registros
civiles, los carnets de "identidad". [...] a partir de la identificacién legal se produce la version
social mas poderosa de la identidad, moldeandola a su antojo. La legalidad de la
identificaciéon oprime y distorsiona la identidad vivida que busca expresarse. La
identificacion es un acto clasificatorio realizado fuera del desarrollo de la vida" |...] "La
identificaciéon no comprende que la identidad se construye con recuerdos y esperanzas, y
que es libre y creativa" (Terradas, 2004:67). Asi, al hablar de la identidad, Alicia describe lo
que para ella es esa "identidad vivida" por la cual experimenté vivencias como trabajadora
del ambito artistico, estudid, se preparé profesionalmente y asumid responsabilidades.
Después llegaria la baja laboral y el diagnéstico de depresion, dos elementos que
determinaran la configuracion de una (afiadida) "identificacion juridica politica™: primero
como persona que no puede trabajar y de alguna manera se encuentra retirada del mundo

laboral y después, como portadora de un diagnéstico en salud mental.
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Para Alicia, esa identificacion (que ella llama "identidades burocraticas") es algo sin duda
externo, de cuyo malestar intenta mantenerse alejada pero del que no se podra aislar por
completo. La "incapacidad laboral"™ le lleva al sufrimiento y éste a una nueva
identificacion, esta vez con un diagnostico psiquidtrico asociado. De alguna forma queda
patente esa idea a la que apunta Terradas al decir que "/as pricticas de identificacion paralizan la
creatividad de la identidad" y por lo tanto podria decirse, paralizan a la persona. Otra
pensadora Neus explicaba al hablar sobre la identidad "sdc separada i no tinc fills. Abans
treballava i ara ja no... quan vaig perdre la feina i vaig passar a ser pensionista no sabia qui era, ja no
tenia un paper actin i vaig comengar a dir gue no era ningi pero em vaig plantejar com a minim ser la
Neus, algii en qui hi ha vida....". En esta misma linea Carme afirma: "a/ malalt mental se ['etiqueta
7 no se'l deixa avangar, ni per la medicacid ni per la societat. Amb el diagnistic és desbarata la seva vida en
un moment'.

Las alusiones a lo que el diagnéstico y el tratamiento habian supuesto en sus vidas
comenzaban a ser cada vez mas patentes en las intervenciones. El diagndstico como
momento previo a la "identificacion" y como identificacién en si mismo. Una situacién
que, tal como algunas personas del grupo verbalizaron resultaba "devastadora", al hacer
tambalear la estructura personal y social propia. Un momento que ponia en jaque todo lo
que hasta el momento la persona habia sido, como si de alguna forma no existiera o
quisiera borrarse una historia previa. Una identificacion que se construia y reforzaba
muchas veces a partir de los pasos dados dentro de las instituciones de atencion. Pere

explicaba "guan vaig tenir la crisi vaig sentir que vaig perdre la identitat, que deixes de ser tu.... Mentre

% La "incapacidad laboral" hace referencia aqui al dictamen que ejerce el ICAM (Institut Catala d'
Avaluacions Mediques) y que previa revision de informes médicos, dictamina si la persona es apta o no para
trabajar, pudiendo acogerse en que caso de que no y si cumple los requisitos, al cobro de una pensién.
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vas fent els passos, el recorregut de centre de dia, hospital de dia, ete..., aixo penso que ajuda a recuperar la
identitat, pero és veritat que ja no soc com era abans”.

Para algunos de los pensadores, la cuestion ademads pasaba por la actitud y el
posicionamiento personal que se mostrara ante esa identificaciéon, como si de alguna
manera asi pudiéramos crear una barrera con lo exterior que nos protegiera. Asi hablaba
Neus: "la nostra anto-identitat, es configura per la paranla, que fa la mirada de l'altre. Aquesta també
ens antodefineix.. Allo que no es din, que no s’explica, no existeix. Si no ens definim com diagnosticats cap
a l'altre, per l'altre no ho serem. I aixo ens fara sentir que nosaltres no ho som. Aquesta actitud pot ser sitil
o rallar l'auto-estigma, segons es visqui amb por o no". En un momento dado, la identificacion
puede arrasar la identidad personal, desvirtuarla o en palabras de los propios pensadores...
devastarla®. Joana cree que su hijo aceptd, como pocos, la etiqueta que se le ponfa de
forma que su identidad pasa de alguna forma por su enfermedad mental. "S7 alguien le
pregunta, ¢l dice que es una persona enferma. Tiene una parea, que tiene esquigofrenia...él ha recuperado
cosas del pasado pero se ha reconstruido como persona con trastorno mental. A mi me duele que se
identifigue asi, pero si él ha llegado a ese pacto consigo mismo, yo lo respeto”. Para otros pensadores,
como Sara, las etiquetas pasaban por "definir allo que ens passa. Entenent que totes les malalties son
un rotllo, des del cancer al trastorn mental, i passen par l'acceptacid i normalitzacid”. Fue inevitable
plantearnos, si el grupo podia servir o habia servido también como espacio de recuperacion

para la identidad o incluso de creacion de identidades nuevas, como la de "pensador”.

% En aquella edicién, los pensadores aludieron en varias ocasiones al concepto de identidades
devastadoras que definieron asi: "fes identitats devastadores, sin aguelles inamovibles, estatiques. Algunes son
estigmatitzants i estigmatitzades socialment”.
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Futuro, y después squé?

De alguna manera la experiencia grupal habia servido para que, mediante la narrativa, los
participantes pudieran ejercer una cierta reconstruccion de hechos personales vividos hasta
el momento, sin embargo también favorecié crear la posibilidad de pensar en un posible
futuro esta vez como grupo, todo a partir de los deseos expuestos y de la experimentacion
de la vivencia grupal. Para muchos, no fue sencillo pensarse en ese futuro, que se trabajé en
una edicion realizada en 2013 y que llevaba por titulo "Y después ¢qué?. La incertidumbre
ante lo que pudiera surgir era algo que a casi todos los participantes inquietaba. Recojo aqui
un texto escrito por una de las pensadoras y que sirvié para exponer algunas conclusiones

de aquella ediciéon en un encuentro llevado a cabo con posterioridad:

Y después ;qué?

E/ tema se nos hacia grande, impreciso y sin limites.

¢Después de qué? ;Del diagnistico? ;De la crisis social? 3Del fracaso de un sistema de salud que no
otorga altas? ;Después de la incapacitacion? jde la inaccesibilidad al mundo laboral? ;Después de la
enfermedad y de la medicacion presentadas como "cronicas'? ;Del estigma? ;De la desinformacion?
¢Después de que las familias no estén? ;Después de no ser escuchados? ;Después de ser despedidos de
nuestros espacios de trabajo?

Presentamos al grupo en el quinto Congrés de Salut Mental, en una experiencia donde diferentes
participantes podian sumir el rol de familiar, persona diagnosticada o profesional. Se hizo evidente que
ponerse en el lugar del otro se hace complejo, que el espacio de la persona diagnosticada fue el menos
acogido de todos.

Poco a poco fuimos pensando posibilidades. ;Se trata del después qué o del ahora qué? ;Necesitamos
desarrollar abora nuestra capacidad de pensar? De escuchar activamente, ;de reconocernos como
pensadores y hacedores politicos de nuestro presente? Colectivamente, con otros, en espacios donde
cualguiera, como la seiiora Trini, puede abrir la puerta y sentarse en el circulo.

Hablamos de denunciar, de decir los nombres de los hospitales donde somos mal atendidos, de no hacer
caso cuando no estamos de acuerdo con un tratamiento, de confiar mds en lo que sabemos, porque
sabemos. Sabemos.

Hablamos de confiar, de asociarnos, de asumir gue no encontraremos siempre un "'full de ruta" preciso,
ni un carismatico lider que nos gute, sino que tendremos que hacer nosotros mismos, con tienpo,
poniendo el cuerpo, despidiendo a algunos y recibiendo a los nuevos, incorporando eso que lamamos lo
social. Hablamos de la tragedia de Lampedusa, de las personas que no pueden volver a sus puestos de
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trabajo porgue han sido despedidas y sus puestos omitidos, de las residencias psiguidtricas adonde a
todos se les receta el mismo antidepresivo. Hablamos de la salud mental, de la salud como un tema
comiin. ;Quién estd fuera de este tema? ;O estamos todos intentando pensar y entender lo que pasa?
En una de las diltimas sesiones se dijo: Cuidem I'ara i el després vindra sol. Seguimos pensando.

Fins a la propera edicid!

Lucia Estrella Serra.
Membre del Grup de Pensadors. Psicologa”

Para muchos el futuro individual pasaba por la continuidad en el esfuerzo comuin. Para
todos resultaba imprescindible continuar con el esfuerzo grupal pero a la vez, proyectar el
grupo externamente. la idea era hacerlo crecer con nuevas propuestas, pero
fundamentalmente dando a conocer su potencia creadora y como espacio de movilizacién,
de forma que los integrantes del grupo pudieran verse a si mismos como pensadores, con
capacidad de aportar propuestas en positivo. Varias son las alternativas futuras que se
fueron trazando en el horizonte del GP en las ultimas ediciones. Una de estas posibilidades
pasaba sin duda por el mantenimiento del espacio en las mismas condiciones de
funcionamiento. Otras sin embargo, iban mas alld y buscaban la posibilidad de aprovechar
el potencial de la experiencia como lugar de entrenamiento de sus miembros para poder
participar en otros grupos de trabajo también disefiados por la FCCSM o bien en proyectos
formativos y de investigacion de la Universidad. Se trataba en cualquier caso de proyectos
participativos y basados en la colaboracién mutua, que progresivamente irfan tomando

forma para irse concretando en acciones que tuvieron una visibilidad externa.

% Texto presentado en la II Trobada del Grup de Pensadors, el 9 de diciembre de 2013. Texto recuperado
de la web de la FCCSM http://www.fcesm.net/ii-trobada-grup-pensadors/(11/4/2018).
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4.4. HACERES COLECTIVOS

Una de las cuestiones que apareci6 repetidamente a lo largo de las sesiones del GP, era
la voluntad de sus miembros por hacer de nuestro espacio de reflexion, una experiencia que
tuviera a posteriori una proyeccion externa. La idea surgida en repetidas ocasiones, era
llevar a cabo acciones concretas que sirvieran para visibilizar socialmente las conclusiones a
las que alli se llegaba. "Creo que necesitamos impacto social’, decia Celia, una madre, en la
primera sesion que participd. Se mostraba por parte del grupo la necesidad compartida de
darle un sentido practico a lo que haciamos. Se configuraba asi de alguna forma una meta,
un objetivo no escrito pero construido en el inconsciente grupal: que nuestro trabajo
pudiese tener un impacto en las practicas de atenciéon en salud mental. Fruto de este interés
por externalizar la experiencia se fueron pensando diferentes iniciativas que han ido
progresivamente concretandose en acciones practicas. Todas ellas pueden pensarse como
"encargos” ejercidos y también asumidos de forma coral por el propio grupo, y que se fueron
concretando progresivamente en diferentes acciones.

La perspectiva temporal me ha permitido ordenar dichas acciones en diferentes
categorias de acuerdo al formato que adquirieron, el método con el que fueron llevadas a la
accion y el objetivo principal que podian llegar a cumplir. Si es cierto que ninguna de estas
categorfas es excluyente, se trata solo de un intento de organizacién del conjunto de
acciones llevadas a cabo a la hora de poder ser presentadas. Un primer grupo de estas
actividades estarfan dentro lo que podriamos nombrar como acciones de diseminacion. Se
trataba de llevar nuestro trabajo ante otros, compartiendo expetiencias sobre lo que habia
supuesto el sentarnos a pensar y trabajar juntas. Para el grupo era importante dar a conocer

la metodologia de trabajo seguida, una forma de trabajar que nos habia supuesto a todos la
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posibilidad de adquirir visiones diferentes y especialmente enriquecedoras frente a los
diferentes temas que habfamos podido ir abordando. La primera de estas iniciativas fue la
de presentar el GP en la Jornada del X Aniversario de la Fundacién CCSM que llevé por
titulo: “Balang 1 perspectives en salut mental”. Celebrada en Barcelona el 15 de diciembre
de 2010, dicha jornada cont6 con la presencia de Benedetto Saraceno y Rogelio Luque,
entre otros. En esta ocasién varios miembros del GP realizaron una exposicion que
permitié, por primera vez, dar a conocer el grupo en un espacio publico de cierta
repercusion.

A partir de aquel momento, la participacién de pensadores en eventos publicos para
diseminar el proyecto se fue repitiendo en varias ocasiones. Asi ocurrié en el V Congrés
Catala de Salut Mental de la Fundaci6 CCSM, en un espacio de debate que pudo darse y
que llevé por titulo: “Grup de Pensadors. Una experiencia de treball entre usuaris, familiars
1 professionals” realizado también en Barcelona en junio de 2013. Unos dias antes, varios
representantes del GP participaron en uno de los espacios radiofénicos conducidos por
Julia Otero en Onda Cero”. Otras actividades de este mismo caracter publico fueron la
presentacion que yo misma hice de la ponencia: “Nuevos espacios de participacion y
escucha social” en el XXXII. Congreso Nacional de Enfermerfa de Salud mental
(ANESM), celebrado en Burgos en Mayo de 2015. En ese mismo afio, también llevé a cabo
la presentacion del grupo en el XII Congreso Estatal de la Asociacion Espafiola de de
Trabajo Social y Salud celebrado en Madrid y que dio pie a una publicacién (Serrano-

Miguel, 2015b). A finales del mismo afio, se llevo a cabo la presentacion en Madrid del GP

7 La entrevista se llevé a cabo dentro del programa "Julia en la Onda" y fue emitida en directo el 4 de

junio de 2013. Se puede consultar en el siguiente enlace: http://www.ondacero.es/programas/julia-en-la-
onda/programas-completos/julia 201306045542706a0cf2a878db5be04e.html
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en la Fundacién Manantial”™® por parte de Angels Vives. El grupo también viaj6 conmigo a
Brasil y fue presentado en el "Congreso Internacional de Redeunida" en Fortaleza, en abril
de 2014 en una ponencia que llevé por titulo "La participacion social en los procesos de
atencion en salud mental en el contexto espafiol. De la teoria a la practica. La experiencia
del “Grup de pensadors”. Se ha de decir que ha recibido una muy buena acogida en todos
los espacios en los que se ha podido presentar, despertando especial interés su metodologfa
de trabajo.

Otra de las categorias en las que podriamos aglutinar las acciones practicas llevadas a
cabo por el grupo, de un sentido continuo a la anterior, es la de acciones politicas y movilizacion
social. Dentro de estas iniciativas podemos encontrar la propuesta que el grupo hace a la
hora de constituir una red de pensadores compuesta por todos aquellos que en algin
momento han podido pasar por la experiencia del grupo y que de alguna forma, han
contribuido a generar la metodologia que utiliza. Asi, se han celebrado hasta el momento
tres encuentros o "trobades" en las que se ha llamado a participar a la totalidad de
pensadores, mas alld de que en las ediciones de ese afio hayan podido o no asistir. Cada uno
de estos encuentros ha servido para mantener el contacto o reactivarlo y poder llevar a
cabo una recopilacién del trabajo realizado en el afio. Hasta el momento de finalizaciéon de
esta tesis se han llevado a cabo tres reuniones con este caricter: en diciembre de 2012, en

diciembre de 2013 y en noviembre de 2015.

% Fundacién Manantial es una entidad sin animo de lucro que tiene por mision la atencion integral de las
personas con trastorno mental grave. La esquizofrenia y otras psicosis, son los trastornos que mas dificultades
generan en el funcionamiento psicolégico y social de las personas. Creada en 1995 por iniciativa de las
asociaciones de familiares para dar una respuesta efectiva a las cuestiones relativas a la salud mental,
especificamente a las relacionadas con su situacién social, laboral y juridica. FUENTE:
https://www.fundacionmanantial.org/quienes-somos-areas.ph
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Otra de las acciones de caracter movilizador fue la que tuvo que ver con la edicién en la
que se trabaj6 "el ingreso psiquidtrico”. Tal como explicaba con anterioridad, entre los
meses de mayo a junio de 2011 una parte del grupo de pensadores propuso tratar como
tematica de la edicion la cuestion del ingreso. A lo largo de seis sesiones de trabajo, los
participantes intercambiaron experiencias en torno a esta medida pensada con fines
terapéuticos y las condiciones en las que se lleva a cabo, las repercusiones y las vivencias
personales desde los diferentes angulos. De ahi surgié la iniciativa de recopilar esos
materiales y elaborarlos en formato de documento que pudiera servir a modo de propuestas
de mejora. Algunos de los profesionales implicados en el GP plantearon la posibilidad de
presentar las conclusiones de dicha edicién al Comité de Ftica de la FCCSM y en abril de
2012 se mantuvo una reuniéon en la que nos encontramos un pequefo numero de
pensadores y representantes de dicho 6rgano. El trabajo llevado a cabo y las propuestas
elaboradas por el grupo sirvieron para aportar un valioso material al Comité que a lo largo
de 2013 elaboré un trabajo de teorizacion y reflexion al respecto. Dos afios mas tarde, la
propia FCCSM organiz6 una jornada de trabajo bajo el titulo “Drets humans i ingrés

psiquiatric: bones pri1ctiques”°9

en la que se presenté el documento editado por la
Fundacion: "Drets humans i hospitalitzacié psiquiatrica. Per una etica de la capacitat. La
vida diagnosticada" (FCCSM, 2005). Este documento estd dividido en dos partes. Una
primera sobre "Derechos Humanos y hospitalizacion psiquidtrica” y la segunda que recoge
las conclusiones de la jornada bajo el titulo "Por una ética de la capacidad". En ¢l puede

encontrarse un repaso a la legislaciéon que rige actualmente el ingreso, una aproximacion

descriptiva de la situacién que viven tanto afectados como familias a la hora de pasar por

9 Jornada de trabajo organizada por el Comité de ética asistencial de la FCCSM sobte el tema: “Drets
humans i ingrés psiquiatric: bones practiques” el 13 de noviembre de 2015 al CosmoCaixa de Barcelona
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dicha situacion y una serie de recomendaciones a la hora de mejorar tanto el proceso en si
mismo como la gestion del alta. La iniciativa del GP sirvié asi para facilitar que las
conclusiones elaboradas por el grupo pudieran asumir cierta repercusiéon posterior en los
espacios de trabajo y discusiéon profesional.

El dltimo de los encargos asumidos permitié desarrollar una experiencia algo mas
innovadora y en la que se vieron implicados un pequefio nimero de pensadores. En este
caso se tratarfa de un trabajo de reflexidn y generacion de pensamiento que ha tenido como
resultado la escritura conjunta de un trabajo en torno a la identidad. Durante la realizacion
de la edicion nimero seis del GP (noviembre 2014 - febrero de 2015) se planted la
posibilidad de recoger todo lo que allf se estaba trabajando y realizar con ello un escrito que
pudiera recopilar las ideas principales. Una tarea que permitiera elaborar una narracion
donde se vieran reflejadas las ideas expuestas en el grupo en un intento de relatar y mostrar
lo que alli podia llegar a surgir de una forma mas viva si cabe, mas alla de las actas de cada
sesion. De esta forma durante aproximadamente tres meses, un grupo integrado por
diferentes pensadoras (y entre las que me incluyo) nos reunimos para confeccionar un texto

pensado y escrito a "ocho manos". Asi comenzaba el texto que se elaboré:

"Venim d'una trajectoria....varem comengar l'any 2010 amb aquesta feina i volem
continuar, tot deixant-ne constancia per escrit, gue les paraules no se les endugui el vent.
Pensemr que aixo ens permetra crear una malla, un teixit, una base per continnar
construint i donar cos al nostre treball" (Grup de Pensadors, 2015).

La experiencia de escritura conjunta se concreté en un documento que fue compartido
con el resto de pensadores/as en la "Tercera trobada del Grup de Pensadors" el 30 de
noviembre de 2015 en el Convent de Sant Agusti. En dicho encuentro se presentd el texto

resultante. La acogida fue enormemente positiva entre los asistentes que vivian, a través de
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esta iniciativa, una cierta devolucién practica al trabajo realizado sirviendo también de
incentivo para continuar con el trabajo iniciado. Recupero aqui un pequefio fragmento de

ese extenso documento que habla precisamente de esa cuestion, del como continuar:

"D'on es treu la forca per viure el que vivim i els relats tan durs que expliquem aqui al
grup? Dels grups? De la cooperacid? Es que hem arvibat fins ara en la historia de la
humanitat per les aliances més que per les gnerres? Sind fugim dels problemes, i en som
conscients podem demanar ajuda, millorar les habilitats de comunicacio, hem de canviar
coses abans a dins nostre per ajudar als fills...com tractar a l'altre sense infantilitzar, com
si l'altre no tingués eines i les nostres fossin més valides. Parlem molt del que fan els
demiés pero no del que fem nosaltres, hem de canviar nosaltres abans de voler canviar els
demés com part del problema dins un sistema...el que vol canviar alguna cosa ha de
comengar donant...buscar culpables no serveix, no construeix, no transforma.

Agquests treballs no els podem fer sols i necessitem de la capacitats i matrin del grup per
dur-ho a terme, expandir la sensibilitzacid arreu per beneficiar-nos a tots. Crear un grup
cel* lular on quedi dipositada una memoria, una xarxa d'on provingui en un moment de
molta fragilitat un somrinre, una abracada, una paraula que ens torni a donar gust per
la vida a reconfortat i ens torni a arrvelar. Tenim por de perdre el que hem aprés tancant
ledicid, pero el treball en grup és molt potent i deixa petjada”.

"Grup de pensadors”
Recull de la sisena edicio 2014- 2015 (fragments)
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V. EU SOU UMA PESSOA E NAO UMA DOENCA

"A Terra disse, ela falava, agora que ela ji ti morta, ela disse que entio ela ndo
seria testemunba de nada. Olha o qué que acontecen com ela. Eu fiquei de mal com ela
uma poreao de tempo, e falei pra ela que até que ela provasse o contririo. Ela me provou
o contrdrio, a Terra. Ela me provou o contririo porque ela ¢ indefesa. A Terra ¢
indefesa. A minba carne, o sangue, ¢ indefesa, como a Terra; mas en, a minha dnrea nao
¢ indefesa nao. Se queimar os espago todinho, e eu 16 no meio, pode queimar, eu 19 no
meto, invisivel. Se queimar meu sentimento, minba carne, meu sangue, se for pra o bem,
se for pra verdade, pra o bem, pela lucidez de todos os seres, pra mim pode ser agora,
nesse segundo, e en... agradeco ainda."

. 100
Estamira™.

100 Estamira Gomes de Sousa vivié durante 22 afios en Jardim Gramacho, un basurero de la ciudad de Rio
de Janeiro. Durante tres afios Marcos Prado, director de cine brasilefio, la acompafié y registré6 en un
documental, su particular filosoffa y forma de entender la vida. Entre la lucidez y la locura, Estamira nos
confronta con dureza con las consecuencias de la sociedad que hemos creado, una sociedad vacia de valores
pero llena a su vez de un consumismo de cuyos desechos algunos se ven obligados a vivir. Estamira, que
sufria diabetes, murié a los 70 afios a consecuencia de una septicemia después de esperar dos dias en los
pasillos del hospital para ser atendida.
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5.1. DEL TRATO Y EL TRATAMIENTO

El papel del farmaco en la terapéutica contemporanea

"Hay personas que toman medicacion y medicaciones que toman vidas"
(Participante GAM Brasil)

Aproximarse hoy al tratamiento clinico de las personas en situacién de sufrimiento
mental es comprobar la existencia de una practica basada muchas veces en una propuesta
eminentemente farmacolégica (Ortiz Lobo, 2013) (AEN, 2017). El peso de lo biolégico
parece mantener ahi una parcela de mposicion que busca y encuentra un lugar de gran
relevancia. Una idea que no se circunscribe tnicamente al sufrimiento mental y cuya
globalidad se ve recogida perfectamente en la expresion utilizada por JL.Tizén al hablar de
la "burbuja farmacoldgica" (Tizén, 2003:17) en la que nuestra sociedad parece encontrarse.
Un contexto en el que el farmaco impone su protagonismo en el proceso de tratamiento,
frente a otro tipo de propuestas terapéuticas como pueden ser la psicoterapia o la
rehabilitacién psicosocial. Estas opciones, a pesar de plantearse como necesatias y utiles
(OMS, 2001), (AEN, 2002 y 2004) contindan manteniéndose en el espacio asistencial como
opciones subalternas y supeditadas a la siempre inicial y casi omnipresente, propuesta
farmacolégica. No es mi intencion aqui el negar la importancia que la medicacioén ha tenido
a la hora de afrontar situaciones de sufrimiento mental, ni tampoco obviar los beneficios
que puede llegar a aportar la misma a la hora de controlar determinados sintomas. También
es importante rescatar aqui el esfuerzo que muchos profesionales llevan a cabo en su
practica cotidiana para acompafiar y supervisar a aquellos/as a los que atienden, en la toma

continuada de medicacién. La importancia del tratamiento farmacolégico se ha reconocido
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incluso por los propios creadores del paradigma de la Rehabilitacion Comunitaria,
tradicionalmente alejados de esta perspectiva biomédica y mas proximos a la atencion
psicosocial (Rodriguez del Barrio, Poirel, et al. 2003).

Desde hace unos afios, este inequivoco planteamiento "farmacocéntrico" — ha
comenzado a responderse de forma critica tanto por parte de consumidores, que
manifiestan sufrir importantes efectos adversos, asi como por parte de los propios
profesionales que acaban siendo testigos de dichas reacciones en la propia salud de sus

pacientes101

(AEN, 2017). Fruto quizas de este malestar compartido, en los dltimos afios, ha
comenzado a proliferar una literatura de caracter critico con respecto a las posibilidades
reales y la eficacia del tratamiento farmacolégico en salud mental. Algunos de estos
estudios son fruto del intenso trabajo de profesionales del propio ambito Moncrieff (2013),
Bentall (2011), Gotzsche (2016), Ortiz Lobo (2013), pero en otros también aparecen
involucrados periodistas e investigadores interesados por el tema como es el caso de
Robert Whitaker (2015), podria decirse que fruto del interés cada vez mas amplio que
genera esta cuestion como problema de salud publica.

Desde el punto de vista del posicionamiento clinico destaca en nuestro pafs, un reciente
trabajo publicado por la Asociacion Espafiola de Neuropsiquiattia AEN titulado "El uso de
antipsicoticos en la psicosis" (Inchauspe Ardstegui & Valverde Eizaguirre, 2017). Esta

publicacién realiza un exhaustivo repaso a los estudios epidemiolégicos publicados al

respecto en los ultimos afos, desde la aparicién de los primeros neurolépticos en los afios

101 Entre los efectos secundarios que se destacan en la literatura cientifica estan los extrapiramidales (el
sistema extrapiramidal es una red neuronal que forma parte del sistema nervioso central y es parte del sistema
motor, relacionado con la coordinacién del movimiento), cardiovasculares, metabdlicos, déficits cognitivos y
motivacionales, dafios en la estructura cerebral y disminucién en la esperanza de vida (Cuadernos técnicos
namero 18 AEN 2017).
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'50 y especialmente aquellos que en la ultima década se han centrado en intentar verificar
los posibles resultados, positivos o no, de la medicacion antipsicética. LLos autores sefialan
al respecto que: "tras sesenta afios tratando la esquizofrenia con antipsicéticos existe un
reconocimiento amplio de la gravedad de sus efectos adversos, sin que su extenso uso se
haya modificado, sino que se ha ampliado a otras indicaciones, en su mayor parte off-
label'”, manteniéndose una creencia arraigada en su efectividad que los hatia necesarios e
imprescindibles en el tratamiento de las psicosis" y tal como plantean, a pesar de ello "lo
habitual es que una persona que ha sido diagnosticada de esquizofrenia sea inducida a
tomar antipsicoticos a largo plazo mientras permanezca en el sistema sanitario" (AEN
2017: 21). Sin embargo, tal como apuntan los autores de dicho informe: "hay un cuerpo de
evidencias y areas de incertidumbre respecto a su uso y resultados que interpelan a
profundizar en un debate, ya existente, sobre el balance riesgo-beneficio de su uso", ademas
de entender que "existe una practica clinica que sobrevalora la efectividad de los
antipsicoticos" (Inchauspe Aréstegui & Valverde Eizaguirre, 2017).

El informe, y las evidencias que recoge, ponen en entredicho de forma clara la posible
eficacia de la medicacién a largo plazo, un tiempo en el que los efectos perniciosos que
aparecen acaban siendo mayores que los posibles beneficios que pueda conllevar. En
cambio la evidencia si atestigua la eficacia a corto plazo, reforzando la utilizacién a lo largo
del primer afo y siempre en dosis minimas. Ademas, hacen un repaso a lo que seria la

respuesta de los consumidores planteando "la importante proporcion de pacientes que

102 T 0s autores hacen referencia en este sentido a diversos estudios previos y plantean al respecto "un
aumento del uso de antipsicéticos en nifios y adolescentes, personas mayores y personas con discapacidad
intelectual, llegando a ser (el consumo) mayor entre los no diagnosticados de psicosis que en los
diagnosticados".(AEN 2017: 21)
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abandonan el tratamiento, debido a los malos resultados o efectos adversos"'”. Teniendo
en cuenta la situacion que se plantea mi pretension aqui serfa la de explorar las practicas y
los usos, pero también las percepciones subjetivas en torno al tratamiento farmacolégico a
partir de una experiencia de campo que tuve la ocasiéon de poder cartografiar.

Se trata de un tipo de tratamiento sobre el que la literatura cientifica parece llevar ya
aflos pronunciandose de forma critica, pero especialmente, frente al que mis informantes
han dado innumerables sefiales de disconformidad. Sus relatos, me han conducido hacia
una revision critica de los efectos, en muchos casos indeseados, de dicha practica pero
especialmente hacia el analisis del protagonismo que la medicacién ha alcanzado en su
tratamiento también a nivel simbodlico. Una propuesta terapéutica en ocasiones totalizante
que parece it mas alld del medicar, para convertirse en un "sélo medicat" al que hacfa
referencia Alberto Ortiz (Ortiz Lobo, 2013:225-240). No podemos olvidar en todo caso,
que el creciente fenémeno de la medicalizacion tiene como ya nombramos en el capitulo
dos, un contexto ideolégico y a su vez un contexto socioecondémico muy concreto y
determinante. En este sentido, la creciente crisis econémica de los ultimos afos y los
recortes en el presupuesto sanitario han originado en muchos casos un aumento del

namero de pacientes por facultativo, lo que en la practica es visto por muchos (tanto

103'Tal como relata el informe: "Sorprende al examinar los ensayos clinicos la gran proporcién de pacientes
que abandonan el tratamiento, un indicador de falta de tolerabilidad-eficacia, y la de aquellos a los que les va
mal tomando antipsicoticos. En la primera fase del estudio CATIE, realizado entre 2001 y 2004, que compara
diversos antipsicéticos de segunda generacion y uno de primera, el 74% interrumpi6 su tratamiento antes de
los 18 meses por malos resultados o efectos adversos, lo que indica “una limitacién sustancial en la
efectividad de estos medicamentos” (Lieberman, Stroup, McEvoy, Swartz, Rosenheck, Perkins et al., 2005
p-1215). Entre todos los pacientes solo un 18,9% mostré una marcada mejorfa, el 69,2% mostré un ligero
deterioro, y el 11,9% un deterioro marcado. Entre quienes completan el estudio de 18 meses se observa un
empeoramiento de los sintomas en el 68,5% de pacientes segin transcurre el tiempo (Levine, Rabinowitz,
Faries, Lawson y Ascher-Svanum, 2012). Esta heterogeneidad de resultados, que incluye abandonos y
trayectorias de empeoramiento de un porcentaje importante de pacientes, se ha replicado en otros estudios,
como el de Levine y Rabinowitz (2010) a 24 semanas" (Inchauspe Ardstegui & Valverde Eizaguirre, 2017:12)
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pacientes como médicos) como razén esgrimida para justificar una atencion orientada a las
cuestiones mas basicas del tratamiento que en este caso acapara la  farmacologia,
fundamentalmente por su inmediatez en los efectos. Este sera un elemento al que los
profesionales participantes en la GAM recurriran como argumento y que, de alguna forma,
intentara ser rebatido desde la propia experiencia.

LLa medicacién, encumbrada asi a un lugar central en las consultas de servicios de salud
mental, ha originado en muchas ocasiones que el objetivo principal de las visitas acabe
siendo la prescripcion del farmaco conveniente o la revision del ya pautado. Este formato
de intervencién se basarfa en una secuencia de acciones previas consistente en primer lugar
en identificar lo mas claramente posible los sintomas, para posteriormente diagnosticar de
forma certera y prescribir el farmaco mas adecuado. Este encadenamiento entre analisis y
accion terapéutica basada en el farmaco ha facilitado sin duda la progresiva simplificacion
de los procesos de atencién, asi como la escasa creacién de posibles espacios reales de
critica o cuestionamiento a los mismos. Colocar el farmaco como epicentro del tratamiento
deja entrever asi una determinada forma de afrontar los procesos de atencion en salud y
consecuentemente de entender la misma.

En el fondo, tal como apuntibamos en el segundo capitulo, parece visibilizarse la
hegemonia de lo biomédico y su reduccionismo, aplicado a procesos clinicos y por tanto
vitales. Asimismo, surge una demarcacion jerarquica entre los implicados que da pie a un
establecimiento de sutiles formas de delimitacion de poder por parte de aquel que se
encuentra en el lugar de prescriptor: el profesional. Una atencién condicionada asi desde el
inicio por la importancia, como ya abordamos con anterioridad, de clarificar un diagnéstico
certero, al que se asocia casi de manera automatica la prescripcién de una medicacion

concreta. Se trata por tanto de un proceso, una tipologia de tratamiento, controlado y
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delimitado por el profesional, que acaba reduciendo al individuo/paciente/usuatio a un
lugar alejado de cualquier posible atisbo de control, aunque sea minimo, del proceso en el

que se encuentra inmerso.

La medicacion y su dimension simbolica

"... na GAM as pessoas acabam tendo oportunidade de falar de outras coisas sobre as

quais nunca falaram e ai que a gente, a, gracas acho que assin, a medicagao acaba sendo
um, € 0 motivo assin, o pontapé inicial, né. Entao, assim, coisas de diferentes naturezas,
por exemplo, o quanto durante muito tempo o paciente teve vergonha de usar remédio, né.
E como muitas veges a familia acaba apresentando: 6, esse aqui toma remédio, como se o

remédio fosse ele" (Participante GAM Brasil)

) : , ‘s
ha ganado protagonismo como férmula de atencién

A medida que esta ecuacién'
clinica, las historias personales y la subjetividad de los pacientes han ido perdiendo
progresivamente su lugar e incidencia en dichos espacios. Con todo ello, se ha tendido
irremediablemente a ocultar la complejidad de las experiencias de las personas y a reducir
los espacios de comunicacion en la relacion terapéutica (Rodriguez del Barrio, 2003.) No es
de extrafiar por tanto, que una experiencia como la "Guia de Gestion Auténoma de la
Medicacién" que presento aqui, pudiera nacer inicialmente en espacios de atencién de
caracter no hegemonicos como ocurrié en el marco de la red de recursos alternativos en

salud mental en Canada. Espacios donde pudo resultar algo mas sencillo el abrir un lugar

para la expresion de la palabra y la escucha mutua entre afectados y profesionales debido a

104 Una ecuacién en la que la znedgnita a resolver sera la de la recuperacion del bienestar de la persona, y los
coeficientes o variables con las que trabajar serfan los procesos de tratamiento planteados desde la clinica y en los
que entrarfan cuestiones de peso simbolico como el ejercicio de poder por parte del propio profesional y las
violencias implicitas en el ejercicio del cuidado desde algunas instituciones.
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su propia idiosincrasia de funcionamiento. Algunas autoras (Rodriguez del Barrio, Corin &
Poirel, 2001) van mas alla y plantean ademas, como el recurso sistematico a la medicacion
neuroléptica como tratamiento, ha originado una transformacién profunda en las
manifestaciones y la experiencia personal de los problemas de salud mental por parte de los
afectados. Frente al relato propio de la persona, se impondria la codificacién en términos
médicos, algo que de algin modo impediria la expresion de una parte del discurso y el
analisis de los aspectos simbdlicos que el uso de la medicacion llevaria aparejado. Las
experiencias frente a la medicacién no son en ningin caso homogéneas, sino particulares y
propias de cada individuo (Rodriguez, del Barrio, Corin & Poirel,.2001). Ademas se
encuentran inscritas en un determinado contexto social, cultural, econémico y politico que
las determinaran, las dotaran de sentido y las haran mas unicas si cabe. Bien es cierto que,
desde algunos dispositivos de rehabilitacion, se han llegado a poner en marcha diferentes
experiencias de trabajo grupal pensadas para tratar la cuestion de la medicacion.
Experiencias que, por otro lado, estan basadas fundamentalmente en una metodologia de

' (Sanz Fuentenebro, & Cadive, 1996) y que han tenido y tienen como

caracter educativo
principal objetivo, el conseguir elaborar y transmitir pautas para que la persona pueda

tomar la medicacién de forma correcta, algo que en el contexto clinico se ha denominado

105 En el ambito clinico se utiliza frecuentemente la psicoeduacion. La psicoeducacion es un tipo de
abordaje clinico desarrollado especialmente en paises anglosajones, desde mediados de los afios '80, en
diferentes modelos y por diferentes terapeutas como J. Leff, C..Anderson, D.,Reiss y G. Hogarty entre otros.
El trabajo psicoeducativo esta pensado para llevarse a cabo tanto con familias como personas afectadas por
un diagnéstico. Todos los programas propuestos por estos autores, a pesar de ciertas diferencias
conceptuales, se basan en utilizar técnicas educativas en las que los participantes, que funcionan normalmente
en grupos de trabajo, reciben informacién y formacién sobre aspectos clinicos de las enfermedades
(fundamentalmente diagnésticos, sintomas, tratamientos farmacolégicos...) y como afrontar los mismos. Los
grupos psicoeducativos estan dirigidos y conducidos en la mayorfa de las ocasiones por profesionales psi
(psiquiatria, psicologfa) y en algunas ocasiones también enfermerfa.
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como "adherencia al tratamiento"'" (OMS, 2003), (Haynes, 1979). Se da asf la circunstancia
paraddjica de que el tema se aborda, si bien mediatizado por la nsistencia casi permanente en
que la persona diagnosticada adopte necesariamente el habito de medicarse y de que siga la
pauta planteada por el psiquiatra como via para la "curacién". El modelo biomédico
redundarfa asi en una forma de trabajo simplificada y simplista, reducida a la minima
expresion y que deja de lado la riqueza semantica que pueden llegar a aportar las
experiencias subjetivas de las personas atendidas.

Con el fin de abordar algunos de los posibles significados simbdlicos del tratamiento
farmacolégico propongo aqui una aproximacion a una de las obras de la antropéloga Sue

Estroff. En su libro "Making it Crazy: An Ethnography of Psychiatric Clients in an

n107
b

American Community Estroff nos presenta los resultados de un vasto trabajo
etnografico desarrollado a lo largo de 10 afios en espacios institucionales para personas en
situacion de sufrimiento mental. En un trabajo de claro estilo "goffmaniano", Estroff se
aproximara a la vida de las personas, los espacios que transitan, los tratamientos que llevan

a cabo vy las relaciones que se dan entre ellas y los profesionales. Uno de los temas que la

autora trabajara con mas amplitud en su investigacion sera el del tratamiento

106 También se ha de decir que existen diferentes definiciones reconocidas para dicho término y que
algunas incluyen matices importantes a tener en cuenta. La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) definié
en 2004 adherencia al tratamiento de la siguiente forma: "El grado en que el comportamiento de una persona,
tomar el medicamento, seguir un régimen alimentario y ejecutar cambios del modo de vida, se corresponde
con las recomendaciones acordadas de un prestador de asistencia sanitaria". Si bien es cietto que en el dmbito
de la atencién a la salud mental encontramos algunas otras definiciones que se centran casi exclusivamente en
el cumplimiento del tratamiento farmacolégico. Por ejemplo, un documento editado por Phifer donde se
define la adherencia al tratamiento como "el cumplimiento del mismo; es decir, tomar la medicacién de
acuerdo con la dosificacién del programa prescrito; y la persistencia, tomar la medicacién a lo largo del
tiempo". Haynes (1979), en una definicién mads clasica y dirfa algo mas exenta de ideologifa, lo define como
“el grado en que la conducta de un paciente en relacién con la toma de medicamentos, el seguimiento de una
dieta o la modificaciéon de habitos de vida, coincide con las instrucciones proporcionadas por el médico o
personal sanitario”.

107 Gracias a mi amiga Muntsa y sus eventuales viajes Grenoble-Batrcelona pude adquirir un ejemplar de la
version francesa con el que he trabajado aqui: Estroff, Sue (1998) Le Labyrinthe de la folie. Ethnographie de
la psychiatrie en milieu ouvert et de la réinsertion. Le Plessis-Robinson: Institut Synthélabo
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farmacolégico, al que dedicard un interesante y completo analisis haciendo referencia al
papel que tiene la medicacion en la vida de las personas protagonistas de su relato. Una de
las cuestiones de mayor relevancia a las que apuntara, es la de sefialar las causas principales
por las que las personas en tratamiento se muestren reticentes o especulan con la
posibilidad de interrumpir el consumo de la medicacién antipsicética. Estas causas las
resumira en tres: en primer lugar los posibles factores fisicos y clinicos que se encuentran
directamente asociados a su consumo, como podrian ser los efectos secundarios; en
segundo lugar, la relaciéon de poder que se establece entre usuarios y profesionales,
entendiendo que la medicaciéon puede mediatizarla y conducirla en uno u otro sentido; y
tercero, cuestiones de caracter simbdlico relacionadas con los significantes atribuidos a la
medicacién en funcién muchas veces de la imagen que la persona tiene de si misma y de
sus problemas psiquiatricos.

El trabajo de Estroff nos muestra como la medicacién, mas alld de generar posibles
efectos fisicos o bioquimicos en el organismo, puede ademas producir efectos de caracter
simbélico de consecuencias significativas en la vida del individuo. En referencia a estas
cuestiones la autora apunta como, inicialmente, la aceptacion de la medicacion puede a la
vez ser una manera de asumir un estatus como enfermo con el que no siempre las personas
afectadas se identifican. La medicacién simbolizaria, "la falta de control del paciente sobre
su vida y una dominaciéon externa identificada con figuras de autoridad con los que la
persona esta en conflicto" (Estroff, 1998:124). De esta forma su aceptaciéon o no pueden
ser a la vez la subordinaciéon o la confrontacion frente al personal sanitario y la propia
familia que apoya dicho tratamiento. Al mismo tiempo entiende que "el rechazo a la

medicacién puede ser signo de un deseo de salud, pero también del deseo de estar loco,

203



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
DEL EXILIO A LA CIUDADANIA. Experiencias dialbdégicas en el marco de la Salud Mental Colectiva
Mercedes Serrano Miguel

cando la locura abre la puerta a escapar a otras realidades percibidas negativamente"
(Estroff, 1998:170).

Las argumentaciones y el trabajo de Estroff, nos incitan a preguntarnos acerca de los
significados que tienen los farmacos como tales para las personas que los toman, como
pueden llegar a interferir o no en su funcionamiento social y quizas qué alternativas podrian
requerirse, desde esa vision, para que el tratamiento pudiera ser vivido de otra forma. Nos
abren ademas, la posibilidad de pensar este tipo de tratamientos atendiendo a un mayor
nimero de matices interpretativos, proponiendo quizas una hermenéutica de lo
farmacolégico, que tendra presente la vision subjetiva del que sufre y no solo los aspectos
medibles propios de una intervencion bioquimica en el sistema nervioso. En este sentido, la
experiencia que presento deja entrever numerosos componentes simbolicos en la relacion
farmaco-consumidor, cuestiones que apareceran fundamentalmente en las narrativas

recogidas a lo largo de todo el proceso de construccion y desarrollo de la experiencia.

De cémo la experiencia mentaleira® 1o cambié todo

Escuché hablar por primera vez de la "Guia de Gestio Auténoma da Medica¢iao" (en
castellano Guia de Gestién Auténoma de la Medicacion, en adelante guia GAM) en mi
primera estancia de doctorado en Brasil, en 2013. En mayo habia recibido la invitacién por

parte de los compafieros de la Secretaria Estadual de Saude de Rio Grande do Sul (SES)

108 "Mentaleiros" es una denominacioén que, a pesar de tener un origen despectivo, es utilizada hoy en dia
para denominar a todas las personas que se han implicado como activistas en la "Luta Antimanicominal" no
s6lo en el Estado de RS sino en todo el pais. Es una denominacién ademas aplicada a aquellos que participan
anualmente en el "Mental Tché".
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para asistir al 8° Mental Tché'”, un encuentro de profesionales, familiares y personas
diagnosticadas que se realiza anualmente en Sao Lourengo do Sul. Este evento tiene un
marcado caracter politico-reivindicativo, estando diseflado desde la perspectiva del
movimiento de "Luta Antimanicomial". Alli asistf a una mesa de presentaciéon de la
experiencia GAM en Brasil. En aquella exposicién participaba la Prof. Analice Palombini,
docente en el "Programa de Poés-graduacio em Psicologia Social" de la UFRGS,
coordinadora del proyecto en dicha Universidad y varios de los usuarios de servicios de
salud del Estado de RS involucrados en aquella investigacion.

Aquel primer encuentro me desperté un enorme interés por el tema tratado y por la
metodologia que implicaba. Ia propuesta de trabajo que presentaban inclufa la
participacioén conjunta de profesionales y personas diagnosticadas en una investigacion en
la que se habia trabajado en torno al tratamiento farmacolégico. ¢En qué consistia el
proyecto de la GAM?, ;como y doénde habia surgido dicha experiencia?, ¢cual era la
metodologia que empleaba en la que parecia tener un protagonismo tan relevante las
personas diagnosticadas?. En el proceso que inicié para resolver dichas cuestiones fue
fundamental conocer personalmente a la profesora Palombini, asi como a otra de las
profesionales implicadas en el proyecto, Marilia Silveira, en aquel momento consultora

UNESCO contratada por la SES. Con mi trabajo inicial traté fundamentalmente de

aproximarme a la experiencia, una tarea que se basod en la lectura de documentacion y

19 Fl "Mental Tché" es una reuniéon anual, celebrada en Sio Lourenco do Sul, entre, usuarios
profesionales y familiares de personas con trastorno mental. Creado en 2005 en conmemoracién del "Dia
Nacional da Luta Antimanicomia" y en reconocimiento a la larga historia de la ciudad en la atencién
psicosocial comunitaria. El evento tiene como objetivo crear oportunidades para el intercambio de
experiencias y el debate sobre temas relevantes en el campo de la salud mental, siendo un espacio para el
ejercicio la ciudadanfa y el protagonismo de los usuarios. Promovido por el Ayuntamiento del municipio, a
través de la Secretarfa Municipal de Salud, el "Mental Tché", cuenta con el apoyo de la Escuela de Salud
Publica de Rio Grande do Sul, el Gobierno del Estado y el Ministerio de Salud.
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articulos publicados, asi como en las conversaciones con ambas y otras personas
involucradas en la investigacion. Desde un inicio, la propuesta metodolégica de la guia
GAM vy su contenido llamaron mi atencién y me hicieron pensar en la posibilidad de
conocer mas de cerca la experiencia para, de alguna forma, incorporarla a una tesis que ya
habfa empezado a tomar forma en mi cabeza. He de decir que tanto Marflia como la
Profesora Palombini mostraron una calida acogida a mi propuesta para hacer un posible
seguimiento etnografico de la experiencia lo que facilité enormemente mi labor.

No serfa hasta mi segunda estancia en Brasil, en los meses de marzo a julio de 2014,
cuando mi implicaciéon con la GAM pudo tornarse mas patente a nivel practico. Para
entonces conocia bien la experiencia, sus origenes y gran parte de la produccién cientifica
que aquella "parceria''”" Brasil-Canada habia supuesto para ambos paises. Por ello, mientras
en mi primera etapa el conocimiento se basé principalmente en la aproximacion a las
fuentes documentales, fue en esta segunda estancia cuando pude swmergirme en la
experiencia para conocerla desde un punto de vista préximo, de un modo propiamente
etnografico. Ademas fue entonces, cuando pude descubrir el alcance real que participar en
dicha experiencia habfa supuesto tanto para los profesionales como para las personas
afectadas y las familias implicados en el proyecto, en un sentido humano y también como
experiencia dentro del ambito académico. Esta segunda estancia coincidié con el momento
en el que la Gufa GAM y su metodologia, iniciaba su andadura como herramienta de
trabajo en los servicios de salud mental del territorio de Rio Grande do Sul. En esta fase, el

contacto previo con la Profesora Palombini me facilité ademas la inclusiéon en su grupo de

110 Parceria: associacdo ou sociedade de individuos que tem por fim a preservacdo de interesses comuns
(Dicionatio de lingua portuguesa). Parceria es la palabra que en portugués se utiliza para hablar del trabajo
conjunto que se realiza con alguien. En el lenguaje comun se emplea especialmente para referirse a aquellos
espacios de trabajo compartidos que llevan intrinsecos cierta sintonfa personal entre los implicados.
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trabajo de la UFRGS'" por lo que pude acompafiar, casi desde el inicio, al equipo que
supervisaba dicha implantacién y proporcionaban formacién a los profesionales de la

atencion en salud mental.

5.2. LA GAM: GUIA DE GESTAO AUTONOMA DA MEDICACAO

"Eu son uma pessoa, ndo son uma doenca"

(Investigador GAM Brasil)

Una Investigacion-Accién Participante

La Guia GAM es una experiencia de trabajo e investigaciéon de caracter cualitativo
llevada a la practica en un trabajo conjunto elaborado por investigadores del ambito
académico, personas con un diagnéstico en salud mental y profesionales de diferentes
disciplinas involucrados en la atencién y el tratamiento de las personas en sufrimiento
mental. La Guia GAM tiene su origen en Quebec a principios de los afios '90, en el seno
de los movimientos sociales en defensa de los derechos de las personas usuarias de

servicios de salud mental (advocacy groups'®) y en el marco de los recursos de la red

Mg investigacién sobre la GAM Br dio origen a la formacién de un nucleo estable de trabajo en cada
una de las Universidades implicadas, espacio que en el caso de RS estaba coordinado por Analice Palombini y
que inclufa a varios profesores de la UFRGS pero también a doctorandos y alumnos de Mestrado
involucrados en la misma tematica de trabajo. Quiero destacar aqui el nombre de Antonio Bolis, estudiante de
Mestrado en psicologia y compafiero con el que comparti algunos de los espacios grupales en los que pude
desarrollar la observacion.

112 En castellano esta expresion se ha traducido habitualmente por "grupo de interés". Un grupo de interés
seria un conjunto de personas, organizadas en torno a un interés comun, con el fin de actuar conjuntamente
en defensa del mismo. Se trataria de establecer una forma organizada de influir en la opinién publica en una
determinada linea ideolégica. En el llamado ambito de la salud mental estos grupos se han organizado en las
ultimas décadas especialmente en tono a los "movimientos en primera persona” que son aquellos
protagonizados y liderados por personas con diagnéstico.
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alternativa de atencién existente en Canada'” (Rodriguez Del Barrio & Poirel, 2007). Esta
red se inscribe en un marco organizativo y de actuacién denominado RRASMQ
(Regroupement des Ressources Alternatives en Santé Mentale du Québec). La RRASMQ
agrupa y representa a diferentes organismos de caracter comunitario que funcionan desde
una aproximacion alternativa a la salud mental en Quebec. Su lema "Ailleurs et autrement”
("en otra parte y de otro modo") lleva implicitos algunos de los elementos definitorios de
dicha organizacién: "una mirada y un trato respetuoso hacia las personas que han sufrido
un trastorno mental, la potenciacion de la solidaridad y la participaciéon como elementos
clave en el bienestar de los individuos, el rescate de la subjetividad y de la propia historia de
aquel que ha sufrido la experiencia y el cuestionamiento hacia la imperante cultura
biomédica y la cada vez mas creciente exigencia de productividad constante por parte de
los individuos"'*. La GAM fue posteriormente también articulada e implementarla en los
servicios de atencion publicos quebequenses. La herramienta fue reconocida finalmente
como buena practica por el Health and Welfare Commissioner de Quebec (Rodriguez Del Barrio &
Drolet, 20006).

En 2009 la experiencia de trabajo en torno a la GAM fue llevada a Brasil a través de un
convenio de colaboracién denominado "L’Alliance Internationale de Recherche Universités
- Communautés, Santé Mentale et Citoyenneté¢" (ARUCI-SMC) firmado entre la
Universidad de Montreal, bajo la coordinacién de la Dra. Lourdes Rodriguez del Barrio y

varias universidades brasilefias: Universidad Federal Fluminense (UFF), Universidad

113 En Québec la Guia recibié originariamente el nombre de "Guide de Gestion autonome de la
médication de ’ame" y fue fruto de un elaborado proceso de trabajo e investigacion iniciado en los afios 90 y
llevao a la practica de forma conjunta por usuarios de servicios de salud mental, profesionales e investigadores
de la Université de Montréal.

114 Descripcion extraida de la presentacion incluida en la pagina web de RRAASMQ (Regroupement des
ressources alternatives en santé mentale du Québec) http://www.rrasmq.com/presentation.php (traduccion

propia).
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Federal de Rio de Janeiro (UFR]J) y Universidad Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS)
coordinadas por la Universidad Estadual de Campinas (UNICAMP) en la figura de la
profesora Dra. Rosana Onocko.

La experiencia de la Gufa GAM Brasil (en adelante guia GAM-BR) se inicia con un
proyecto de adaptacioén de la guia original creada en Quebec, a la realidad social brasilena y
a las necesidades sentidas por las personas usuarias de los servicios de salud mental en
dicho contexto. Este proyecto llevara el nombre de "Pesquisa Avaliativa de Saude Mental:
instrumentos para a qualificagdo da utilizagdo de psicofarmacos e formacio de recursos

115
humanos .

Dicha investigaciéon tuvo un caracter multicéntrico (Onocko-Campos, et al.
2012b y 2013) y fue llevada a la practica mediante grupos de trabajo llamados "grupos de
intervencao", diseminados geograficamente en los diferentes Estados implicados (Rio de
Janeiro, Rio Grande do Sul y Sao Paulo) y articulados por las universidades colaboradoras
en el proyecto.

Para la composicion de los grupos se propuso la participacién a usuarios, familiares y
trabajadores vinculados principalmente a diferentes Centros de Atencdo Psicossocial''® o
CAPS. En el caso de Campinas también se amplié la propuesta a miembros de una

. ., . . ., 117 . .
asociacion de usuarios, Asociacion AFLORE" ', especialmente activa en el proceso de

bl
reforma psiquiatrica de dicha ciudad. Los grupos eran coordinados por al menos un

investigador perteneciente a la Universidad. Para la totalidad de los grupos "se acordaron

unos criterios de participacion iniciales a fin de viabilizar la objetividad de la investigacion.

115 Ta referencia completa de dicha investigacion es: "Pesquisa Avaliativa de Satide Mental: instrumentos
para a qualificacio da utilizagdo de psicofarmacos e formacdo de recursos humanos115 - GAM-BR CNPq —
2009 e Alliance de Recherche Universités - Communautés - ARUCI/ IDRC International Development
Research Centre — 2010-2014.

116 Ver nota 34 y 35.

17 Associagdo Florescendo a Vida de familiares, amigos e usuarios dos servigos de Saude Mental de
Campinas. http://aflore.blogspot.com.br
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En el caso de las personas afectadas por un trastorno mental se planteaban los siguientes:
ser una persona diagnosticada de un trastorno mental, usar psicofarmacos desde hace al
menos un afio y manifestar voluntad de participar en el grupo. Los criterios utilizados para
la exclusiéon del mismo fueron: recusar el participar, no firmar el consentimiento informado
o la limitacién cognitiva grave" (Onocko-Campos, et al 2013). Por otro lado, para cada
grupo se requerfa la presencia de uno o dos conductores que inicialmente fueron
investigadores de las diferentes universidades. Posteriormente, a medida que la experiencia
fue ampliandose, pudieron también ocupar ese lugar profesionales118 o incluso usuarios que
ya hubiesen pasado por la experiencia previa del trabajo bajo la misma metodologfa.
Progresivamente, esta forma de trabajar en grupos mixtos, fue facilitando el que desde
sus inicios, se diera un intercambio de saberes tedrico-practicos en un espacio de
investigaciéon reconocido y legitimado desde el punto de vista académico. En cada grupo,
sus miembros recibian un ejemplar de la guia GAM-BR y se trabajaba en torno a esos
contenidos, seleccionando los que consideraban adecuado mantener, suprimir o acrecentar
en la version brasilefla. Los primeros pasos en la creacion del nuevo documento pusieron
enseguida de manifiesto, algunos de los elementos claramente diferenciadores entre ambos

paises y sus respectivas realidades sociales:

"En este proceso, se constatd que las diferencias fundamentales entre el escenario socio-
cultural canadiense y brasileiio obligaban a centrar parte de los esfuerzos de investigacion
en el trabajo de adaptacion de la Guia a la realidad brasilenia. Uno de los aspectos que
exigid notablemente la adaptacion cultural es la cuestion referida a los derechos de los
cindadanos (que necesitd de un mayor desarrollo y detalle que en la Guia Canadiense,
para resultar iitil a los usnarios brasileios). Otros aspectos, relacionados con la calidad de
vida, vienen a atender la mayor demanda de los usnarios brasileiios de discusion sobre el

118 No se encuentra establecido de una forma concreta cudl es el perfil de profesional que patticipa y/o
cogestiona el grupo. Hasta el momento éstos han pertenecido al ambito de la medicina, piscologia, farmacia,
trabajo social, enfermerfa y terapia ocupacional.
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impacto de la medicacion en la sexualidad y su insercion laboral. Se higo necesario
incluso, una importante adaptacion de la estructura escrita, tomando especial relevancia
las utilizacion de frases cortas y de estructura sencilla que resultasen de una lana
comprension, lo que resaltaba la distancia de perfil educacional entre los wusuarios
canadienses y brasilerios’"” (Onocko-Campos, Passos, Palombini, et al, 2013).

La aplicaciéon de la Guia en dichos grupos, buscaba realizar una validaciéon de la misma a

través de un trabajo compartido. Al mismo tiempo, dichos espacios de trabajo propiciaban

y facilitaban entre sus participantes, el intercambio de informacién sobre medicamentos y

derechos de los usuarios en salud mental. Asi, fueron materializindose progresivamente

los que habian sido pensados como objetivos centrales del trabajo: por un lado la busqueda

de legitimacion de la experiencia subjetiva de los afectados y por otro, el aumento de la

capacidad de negociacion de los usuarios con los médicos y con los demas técnicos de los

servicios en lo concerniente al uso de medicamentos y otras decisiones en torno a su

tratamiento. Dichos objetivos puede decirse que discurren en la misma linea que los

propuestos desde la iniciativa original canadiense:

"L approche Gestion antonome de la médication(GAM) a ét¢ élaborée an sein du
monvement communautaire et alternatif en santé mentale du Québec. Son objectif est de
proposer aux: personnes qui consomment des psychotropes une démarche de réflexion sur
lenr qualité de vie, sur leur cheminement vers le mienx-étre et sur la place gu’occupent la
miédication et les antres pratigues dans leur vie quotidienne et lenrs parconrs. La GAM
vise aussi a favoriser ['ouverture d’espaces de dialogue entre les personnes directement
concernées et les intervenants et intervenantes, notamment les psychiatres et médecins
prescriptenrs, dialogne permettant de guestionner le role de la médication dans la vie des
personnes, dans les pratiques en santé mentale et, plus généralement, dans la société. La
GAM situe la personne au centre du processus de traitement, reconnaissant ainsi les
savoirs ancrés dans les expériences de la souffrance et les stratégies personnelles ponr s'en
sortir''.(Rodriguez, del Barrio, 2007:114)

119 Traducido por Mercedes Serrano.
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La investigacion fue evaluada mediante una metodologia denominada "evaluacion de
cuarta generacién" desarrollada a nivel tedrico por Guba y Lincoln (1989)'* e
implementada en la practica por investigadoras del contexto brasileio como Kantorski,
(2009), Onocko-Campos (2012a) o Furtado et al. (2013), entre otras referencias. La
herramienta para ser utilizada como tal, acogié en la practica el formato de un pequefio
libro, apenas algo mas de 100 paginas cuyo contenido se basa fundamentalmente en una

sucesion de preguntas planteadas con la intencién de generar la reflexion y el debate entre

aquellos que son sus lectores:

" A gestao antdnoma da medicacio é um processo de aprendizado que guestiona, de forma
respeitosa, suas necessidades e vontades em relagao aos medicamentos que vocé utiliza.
Vocé deve sentir-se a vontade para usar esse guia do seu jeito, envolvendo as pessoas e

recursos que podem lhe apoiar nessa caminbada" (Guia GAM Brasil: 12).

120 Guba e Lincoln (1989) proponen "un proceso hermenéutico dialéctico como un camino para la
realizacion de una evaluacién con enfoque constructivista y sensible. Es hermenéutico porque tiene caracter
interpretativo, y dialéctico porque implica comparacién y contraste de diferentes puntos de vista, objetivando
un alto nivel de sintesis. Los autores afirman que la propuesta de este proceso no es justificar una
determinada construccién o atacar las debilidades de otras y si construir una forma de conexién que lleve a la
exploraciéon mutua de todas las partes. El objetivo es alcanzar un consenso cuando sea posible; cuando no,
exponerse a aclarar las diferentes visiones. En el caso de que el proceso tenga éxito, es porque todas las partes
(incluyendo el investigador) reconstruiran las construcciones iniciales, permitiendo el desatrrollo y el
perfeccionamiento de todos los involucrados en el proceso de evaluacién. Consiste en una evaluacién
enfocada mas que en el proceso que propiamente en los resultados, diferencidndose de otros enfoques de
evaluacién participativa. El nivel de participacion en la evaluacion de cuarta generacion merece destacarse en
relaciéon a otros enfoques, ya que extrapola la consulta a informantes y la recoleccién y andlisis de las
informaciones obtenidas, proponiendo que el evaluador "gane el derecho de entrada" en el campo empitico
por medio de una etnograffa previa y, a partir de entonces, establecezca compromisos éticos y pactos que
garanticen la participacion de los sujetos en los diferentes momentos de la evaluacion (en el establecimiento
de las cuestiones / ejes / marcadores / indicadores y en la negociacién en relacién a qué, cémo y para qué
cambiar la realidad). Propicia ademas que los sujetos compartan decisiones, ejerzan control sobre el proyecto
de evaluacion, se apropien de los diferentes pasos de la evaluacién y honren a sus participaciones mediante la
interpretaciéon hermenéutica y la comprension dialéctica que busca trabajar los conflictos y generar los
consensos posibles. El caracter formativo de ese proceso, la bisqueda por la calificacion de las informaciones
y el empoderamiento de los grupos de interés, se destacan como contribuciones relevantes en la evaluacion de
cuarta generacion, consistentes en ejes contemplados en su sistematizacién. Estos, aunque también son
importantes en otros enfoques de evaluacion participativa, en algunas situaciones tienen una escasa garantia
en la aplicacion practica de dichas evaluaciones" (Kantorski, 2009) (original en portugués, traduccién mia).
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La Guia resultante esta estructurada en dos partes. La primera, titulada "Sua qualidade
de vida", contiene una serie de preguntas que llevan al lector a la reflexién en torno a su
propia vida, la valoracion de la situacién social en la que uno se encuentra y la percepcion
subjetiva del propio estado de salud, todo para llegar a la segunda parte "Um caminho para
as mudancas", en la que se plantea ya abiertamente el debate sobre la medicacién y el
tratamiento farmacologico, intentando abordar el papel que dicha cuestion desempefia en la
vida de la persona diagnosticada. La Guia contiene ademas informacién sobre algunos de
los medicamentos psiquiatricos mas importantes y mas utilizados, interacciones con otros
medicamentos frecuentes y lo que es mas destacable atn, informacion sobre legislacion en
salud mental incluyendo los derechos y deberes a los que se pueden y deben acoger las
personas con trastorno mental en Brasil. Todo ello desarrollado en cinco anexos. Los dos
primeros tratan aspectos directamente relacionados con la medicaciéon antipsicotica. El
primero aporta informaciones concretas sobre algunos farmacos psiquiatricos mientras que
el segundo plantea posibles interacciones entre ellos. En los tres siguientes, la guia realizada
en Brasil, plantea una serie de cuestiones relativas a este contexto cultural: el anexo tres, en
el que se exponen las propiedades curativas de algunas plantas medicinales muy frecuentes
en Brasil, el cuarto en el que se recoge la Ley 10.2006, ley de Reforma Psiquiatrica de Brasil
y por ultimo, el anexo cinco en el que se propone una relacion de medicamentos que
proporciona el SUS.

En relacién a los diferentes apartados en los que se divide, se ha de puntualizar que en la
gufa brasilefia existié una modificacién importante con respecto a la gufa canadiense. La
Gufa originaria de Quebec inclufa, al final de su primera parte, un apartado que proponia
otientaciones a los lectores para la posible discontinuaciéon en el tratamiento farmacologico

a partir de la decision de la propia persona consumidora. La version brasilefia de la guia
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desplazé ese foco desde la retirada o reduccién de farmacos, hacia la idea de negociacion.
De esta forma la segunda parte de la guia fue reescrita con la finalidad de incrementar la
participacién del usuario en la gestion de su tratamiento'”'. Esta modificacién interna habfa
provocado un intenso debate durante el proceso de adaptacién y posteriormente a la
edicion de la guifa en Brasil, ya que la decision llevaba implicitos diferentes
posicionamientos ético-politicos frente a la cuestion de la medicacion. Finalmente el equipo
de investigacién brasilefio resolvié no incluir esa parte de la guia canadiense en la nueva
version que se estaba trabajando. La principal razén esgrimida para ello, y la que me han
trasmitido algunas de las participantes en aquel proceso, tiene que ver con el derecho
reconocido por el propio SUS hacia la medicacién antipsicotica como parte de los farmacos
subvencionados por el Estado. La hipétesis con la que se trabajo era la de considerar que,
una posible gufa proclive a la discontinuacién o reduccion total y/o parcial del consumo de
farmacos, pondria en duda su posible necesidad y harfa peligrar asi este derecho. Por ello, y
teniendo en cuenta la especial vulnerabilidad econémica en la que se mueven una gran
parte de usuarios del sistema publico sanitario en Brasil, el equipo se acabo decantando
hacia una opcién mas "conservadora", evitando asi también la posible apertura de un
debate sobre el tema. Una cuestion que puede entenderse ahora como un planteamiento
sélo postergado y que algunos/as profesionales se planteaban ya retomar en posibles
investigaciones futuras (Silveira, 2016).

En esta alianza académica establecida a través del convenio Canada-Brasil (ARUCI-

SMC) se obtuvo como principal resultado la adaptacion y elaboracion de la GAM para ser

121 Es preciso que se tenga en cuenta que, a diferencia de Canadd donde la estrategia GAM se llevé a cabo
por parte de los movimientos sociales (exteriores al sector oficial de atencién), la experiencia brasilefia se llevo
a cabo en un trabajo conjunto entre Universidad y servicios de la red puiblica de atencién en salud mental, con
la participacion de gestores y trabajadores.
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llevada y aplicada al contexto brasilefio. Sin embargo también se posibilité que comenzaran
a elaborarse numerosos proyectos de diferente naturaleza que han constituido en su
conjunto una extensa produccién cientifica asociada'”. Los trabajos elaborados en estos
afios se caracterizan en su totalidad por favorecer una metodologia de trabajo conjunto
entre investigadores, profesionales y personas diagnosticadas de problemas de salud
mental. Una muestra de ello serd el proceso mismo de adaptaciéon y elaboracion de la
GAM. Una tarea que suponia incorporar a la reflexiéon y el trabajo de la Academia, las
diferentes experiencias y visiones de aquellos que habian sufrido una problematica de salud
mental en primera persona.

Otras experiencias que se generaron, fruto de este trabajo conjunto y de reconocimiento
mutuo, fueron la participacion de personas afectadas como colaboradores docentes en
espacios formativos de futuros profesionales en salud mental (Leal & Domont, 2009) o
también, la experiencia de escritura conjunta (Presotto, Silveira, Godinho & Vasconcelos,
2013). Esta ultima propuesta dio como resultado un articulo elaborado entre docentes,
estudiantes de maestria y doctorandos de la UNICAMP, UFF e UFRGS, usuarios de
servicios de salud mental (pertenecientes a los municipios de Campinas/SP, Novo
Hamburgo, Sao Leopoldo/RS, Rio de Janeiro y Sdo Pedro da Aldeia/R]) y trabajadores de
esos mismos servicios de atencién que fue publicado posteriormente en uno de los
cuadernos de la Revista HumanizaSUS (Flores, A. A. Muhammad A. H. Conceicao, A. P.

Nogueira, A. Palombini, A. L. Marques, C. et al. 2015)23,

122 Como muestra puede consultarse http://www.aruci-smc.org/fr/publications/publications-

pertinentes/

123 Al respecto de este articulo, se ha de aclarar que la intencién de los autores fue desde el principio
buscar una férmula para que al publicarlo quedaran recogidos los nombres de todos los implicados en su
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La gufa GAM se presentaria asi como una experiencia de participacion y protagonismo
compartido donde se posibilita el dar cabida a la experiencia subjetiva de los usuarios del
tratamiento farmacolégico. La GAM puede pensarse como una Investigacion-Accion
Participante tal como la describe Marta Malo, como "ejercicio de reconocimiento"
productor de una accién que "es colectiva" y que "puede contribuir a la transformacion de
la realidad, generando realidad nueva y mas justa" (Malo, 2004: 32). La GAM buscara
introducirse en los espacios de atencién y facilitar el desbloqueo y la flexibilidad en las
relaciones existentes entre profesionales y personas afectadas. Relaciones que, como ya
anticipabamos, se encuentran supeditadas en muchas ocasiones a una normatividad clinica
de caracter hegemonico que zusiste en mantener los psicotrépicos como eje fundamental del
tratamiento a las personas en sufrimiento mental, mientras pasan a un segundo plano otras
alternativas reconocidas a nivel institucional como la rehabilitacion y la psicoterapia (OMS,

2001).

La GAM como herramienta de intervencion

"O peso das palavras nao esta nos livros"

(Investigador GAM Brasil)

Durante los afios de producciéon de la GAM-BR se fueron desarrollando diferentes
acuerdos entre instituciones publicas y Universidad, principalmente con el fin de convertir

la propuesta de construccién de la guia en una investigacion aplicada. Este hecho fue

elaboracién (un grupo de unas 25 personas). Sin embargo, varias revistas negaron la posibilidad de recoger la
totalidad de los nombres, al exceder obviamente los parametros normativos de la citacién cientifica.
Finalmente, la revista "Cadernos HumanizaSUS", del Ministerio de sadde acepté dicho atticulo recogiendo el
nombre de todos los firmantes como autores.
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especialmente relevante en el Estado de Rio Grande do Sul. Allf las relaciones entre los
organos de gestion (principalmente la SES) y la Universidad (especialmente la UFRGS, con
figuras clave como los profesores Analice Palombini, Ricardo Ceccim o Alcindo Antonio
Ferla, entre otros) se habian estrechado progresivamente, especialmente durante el periodo
2010-2014 cuando Tarso Genro del "Partido dos Trabalhadores"(PT), asumié el Gobierno
del Estado. En diciembre de 2013 Sandra Fagundes, histérica del movimiento de "Luta
antimanicomial" asume el cargo de Secretaria de Salud, mientras que Karol Veiga Cabral se
convierte en la responsable del equipo del "Departamento de Coordena¢iao Estadual de
Satde Mental, Alcool e Outras Drogas" (cargo que desempefia entre 2013-14). Se trata de
un contexto de afinidad politica que inclufa a la UFRGS y que aglutinaba a numerosas
personas presentes en diferentes /ufas vinculadas a la Reforma Psiquiatrica. Contactos
suficientes para sustentar un interés en la comunicaciéon entre gestion en salud e
investigaciéon académica y para incorporar el material que se habia producido en la
Universidad al ambito de la gestién publica en salud.

En marzo del 2013 la Secretarfa Estadual de Saude lanza en el Estado de RS la Guia
GAM-BR que se habia producido en la investigacion y se plantea la contrataciéon de una
técnica que pueda dar apoyo al proyecto de implementacién de la GAM como herramienta
de trabajo para los servicios de salud. En este caso fue Marilia Silveira, que acababa de
presentar su tesis de Mestrado en Psicologia Social en la UFRGS sobre el mismo tema,
Silveira, 2013). Esta iniciativa consistia en dar a conocer a los profesionales y usuarios de la
red de atencion, la investigacion realizada y la metodologia que conllevaba la utilizaciéon de
la Guia, con el fin de que ésta se convirtiese en una herramienta mas de trabajo en los
espacios de atencion. Asi habla de este proceso Silveira en la que posteriormente fue su

tesis doctoral:
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"Para nds, pesquisadores envolvidos no tema do cuidado em saside mental, era claro,
dbvio e necessdrio que este processo de tradugao, adaptagao e uso da GAM no Brasil
precisava acontecer nos servigos priblicos de saiide mental, por dentro da “mdquina do
Estado” como costuma diger o prof. Eduardo Passos. Essa convicedo vinba de outra
heranga, a dos movimentos de Reforma Sanitaria e Reforma Psiquidtrica no Brasil que
tiveram no cerne do sen desenvolvimento uma parceira entre trabalhadores, wusudrios e
Sfamiliares e contou (ainda conta) com insimeras universidades e professores realizando
pesquisas diretamente nos servicos, mas também acolbendo os trabalbadores desejosos de
pensar e documentar suas praticas. Isso para trazer trés das herancas envolvidas na
produgao da GAM no Brasil. Poderiamos desfiar aqui outras tantas, dos principios do
SUS' (em cuwja cartilha de direitos também esti garantida a possibilidade de recusa do
tratamento medicamentoso e ainda assim seguir em tratamento no servigo), das praticas de
Humanizacao, das formas de gestao dos servios. Poderiamos citar um sem fim de textos
sobre os temas e nos deparar com o fato de que seus autores fizeram parte desses
movimentos e uma parte deles desde 2009 levavanm: o trabalho de traducao e adaptagio da
GAM adiante com todas essas herancas vivas e pulsantes’ (Silveira, 2016:64).

Mi segunda estancia de Doctorado en Porto Alegre (marzo-julio 2014) me permitio la
oportunidad de involucrarme de lleno como etndgrafa en este trabajo de implantacion de la
GAM en los diferentes servicios de salud mental del Estado de Rio Grande do Sul.
Durante cinco meses, como parte de mi trabajo de campo, acompafié¢ a la técnico de la
Secretaria en su tarea formativa y de supervisiéon con los grupos con los que previamente
habia concertado la sesiéon. Como pude ir comprobando, aquellos encuentros de trabajo
iban a servir ademas, para evidenciar los efectos en la diseminacién de la experiencia en el
territorio y evaluar asi en qué medida los objetivos de la gufa se estaban llevando o no la

practica. La SES inicialmente habia resuelto colgar en su pagina web el contenido integro
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de la Guia en descarga libre'”, de forma que los profesionales que quisieran utilizarla
pudiesen hacerlo. Posteriormente, se decidi6 también la impresién de 10.000 ejemplares
que serfan utilizados para las tareas de divulgacion y el trabajo posterior con la Guia. La
tarea de esta técnico pasaba por desplazarse a diferentes poblaciones del Estado para
trabajar de forma grupal, con los diferentes equipos de salud mental que asi lo hubiesen
solicitado, el contenido y la metodologia de la Guia. Desde algunos de estos grupos se
habifa tenido conocimiento de la herramienta y se habia querido poner en marcha o ya se
habia comenzado a utilizar de una manera "intuitiva". Los grupos con los que finalmente se
planteé la intervencion desde la SES, estaban constituidos en su mayorfa por profesionales
de los dispositivos publicos (especialmente CAPS), pero también en algunos casos por
personas con diagnostico en salud mental a los que se habfa hecho extensible la invitacién.
Las sesiones, estructuradas en jornadas de trabajo que podian durar practicamente todo
el dia, tenfan un formato similar en cada uno de los encuentros a los que pude ir asistiendo.
Durante esos meses de trabajo, realicé una tarea de observacion participante en reuniones
que se llevaron a cabo en servicios de salud mental de las poblaciones de Santa Cruz do Sul,
Palmeira das Missoes, Bom Retiro do Jardim y Porto Alegre, poblaciones todas ellas

pertenecientes al Estado do Rio Grande do Sul. En las reuniones participaban como

124 Actualmente la Guia GAM no se encuentra disponible en la web de la SES de RS. A partir de octubre de
2014, comienza a generarse un proceso de cambio politico en RS en el que el José Ivo Sartori, fue elegido
gobernador del Estado de Rio Grande do Sul. Sartori, del centrista Partido del Movimiento Democratico
Brasilefio (PMDB), se impuso al que habia sido hasta ese momento gobernador de Rio Grande do Sul, Tarso
Genro, un importante lider del Partido de los Trabajadores (PT). Este cambio politico origind a su vez
modificaciones en los cargos de responsabilidad de la Secretaria Estatal de Salud y el equipo de Salud mental.
Las consecuencias visibles fueron la desmantelaciéon de algunos de los proyectos en salud mental
considerados como mas progresistas, entre ellos el proyecto de la Guia GAM. No obstante, la guia puede
continuar consultindose en la web del "Laboratério Saude Coletiva e Saude Mental - Interfaces" de la
Universidad Estatal de Campinas: i
mental-interfaces
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representante de la SES y conductora Marilia Silveira y como observadores Antonio Bolis
(estudiante de Mestrado de Psicologia social de la UFRGS) y yo misma. I.as nombradas son
las sesiones de trabajo en las que pude participar, debido a la limitacién de tiempo que
imponia mi estancia en Porto Alegre, aunque se realizaron otras también a lo largo del
Estado de RS conducidas por la misma persona.

El inicio con cada nuevo grupo venia marcado por una serie de preguntas abiertas
formuladas por la profesional de la SES. En las sesiones en las que participé, dichas
cuestiones giraban en torno a los conocimientos previos acerca de la GAM, asi como sobre
las vivencias en torno a la medicacién por parte de los asistentes. A partir de estas
preguntas mas abiertas, iba surgiendo un dialogo en torno a los elementos que la gufa habia
llegado a colocar en el centro del debate en cada uno de los espacios. Asi, aquellas sesiones
se acababan convirtiendo en una puesta en comun de experiencias subjetivas en torno a la
vivencia de medicar y medicarse. Uno de los elementos clave que pudo surgir en aquellos
encuentros fue el de pensar la gufa como una propuesta de trabajo que afiadfa un punto de
vista novedoso, tanto en su forma como en su contenido a la practica profesional que ya
llevaban a cabo las/os participantes. La GAM se habia convertido para los asistentes en un
compendio de opciones, de alternativas con las que trabajar y sobre las que actuar. De
alguna forma, la GAM habia emergido a modo de metodologia de trabajo a partir de la que
pensar sus intervenciones y pensarse como personas usuarias y profesionales de servicios

de salud mental.
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Una metodologia para una practica

Al llevar a cabo el trabajo etnografico en los grupos de implementaciéon de la GAM,
pude percibir entre los asistentes como la gufa y su metodologia eran vividas la mayoria de
las ocasiones como una gportunidad. Una de las personas usuarias de un servicio afirmaba
que "en nunca fui para os grupos do CAPS mas para o grupo GAM sempre fui", explicando la
proximidad que habia sentido al participar en un grupo de la GAM en contraposicion al
rechazo que le habfan supuesto otros grupos. Los asistentes hacfan hincapié en destacar
una metodologfa, una forma de trabajar que les habia proporcionado una vivencia singular
a la hora de fratary ser tratado en un centro de atencién como podian ser los CAPS.

La implementacién de la Guia GAM y su metodologia, se fue sustentando en diferentes
conceptos tedricos que sirvieron para su puesta en practica, pensados para la conduccion
de los grupos y la produccién de los efectos de autonomia y cogestion planteados
inicialmente como objetivos de la experiencia (Serrano-Miguel, Silveira & Palombini, 2016).
Dichos conceptos han sido definidos por los diferentes investigadores que se han visto
envueltos en la experiencia GAM en el contexto brasilefio y han sido recogidos en la Guia
del Moderador. Este documento pretende aglutinar una serie de propuestas que puedan

orientar el trabajo del futuro conductor/a del grupo:

"A estratégia GAM ¢ um conjunto: wma metodologia ¢ uma ferramenta. A ferramenta
consiste em um Guia, um material escrito, encadernado, 0 Guia da Gestao Autonoma da
Medicagao. O Guia é composto por seis passos, cada passo tem um tema especifico que vai
desde a apresentacao pessoal até informagoes sobre os medicamentos psiguidtricos mais
comumente usados em psiquiatria. As questoes que compoem os seis passos sdo simples,
podem até parecer dbvias, mas formam parte de um certo tipo de cuidado que se interessa
pela excperiéncia de quem nsa o medicamento e tem um diagndstico em satide mental.

O cuidado com a experiéncia e o interesse por ela nao sdo elementos dbvios no cotidiano

dos servigos priblicos de cuidado em saside mental. O Guia GAM ¢ utilizado em grupos,
para ser lido e partilhado (ainda que cada participante receba o sen Guia). Os passos
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ajudam na produciao da experiéncia grupal, que ¢ também orientada pelo segundo
elemento da estratégia: a metodologia. Algumas pistas do que forma esta metodologia
estao organizadas num material que chamamos Guia do Moderador. Moderador é aquele
que coordena nm grupo GAM.

O Guia do Moderador auxilia no manejo do grupo, pode ser realizado por qualquer
profissional de saside, por usudrios e familiares envolvidos nos temas da saside mental. As
pistas encontradas para o manejo do grupo nesse guia nao pretendem ser prescrigoes, sdo
um conjunto de elementos e relatos de experiéncias cuja fungdo ¢ anxiliar o coordenador do
grupo com suas possiveis questoes ao longo do processo. A estratégia GAM ¢ o conjunto
do guia com a metodologia que orienta a gestao do grupo GAM. Metodologia que propie
0 sentar em roda, a leitura em vog alta do Guia e a partilba das experiéncias, buscando
a mator horizontalidade possivel em sua condugao.

Nas palavras com as quais construimos o Guia do Moderador, durante a pesquisa
GAM BR, definin a GAM como: um processo de aprendizado sobre o uso de
medicamentos e de seus efeitos em todos o5 aspectos da vida do usndrio. & um processo de
questionamento respeitoso sobre as necessidades e vontades em relagao ao tratamento
medicamentoso de cada um. Ela nao ¢ um fim em si mesma, ¢ apenas nma parte do
caminho em direcao a uma melhora no bem-estar”.

(Gestao Autinoma da Medicagao -
Guia de apoio a moderadores, 2001: 7)

LLa aproximacion al contenido de este documento permite conocer algo mas acerca de la
intenciéon y de los objetivos fundamentales que propone la GAM: pensar en una cogestion
del tratamiento, facilitar un espacio para la exposicioén y reconocimiento de las narrativas de
la persona en situacion de sufrimiento mental y revalorizacién de los diferentes saberes
incluyendo los de aquellos que son portadores de un diagnéstico. En este sentido, el trabajo
de la GAM parte de la idea de considerar al usuario como ser experto, es decir, como
persona que dispone de un saber propio elaborado a partir de su experiencia personal con
el malestar y su tratamiento (farmacolégico o no). Mientras el trabajador es considerado un
experto en su area de actuacion profesional a partir de los conocimientos académicos
adquiridos en su formacion y los afios de experiencia. Desde esta perspectiva se buscaria
propiciar un posible encuentro entre los diferentes saberes y el establecimiento de un dialogo

entre ellos. Se tratarfa que en la practica ambos pudieran situarse @/ lado uno del otro, sin

222



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
DEL EXILIO A LA CIUDADANIA. Experiencias dialbdégicas en el marco de la Salud Mental Colectiva
Mercedes Serrano Miguel

otorgar una mayor o menor importancia a ninguno de ellos, evitando asi una posible
jerarquizacion entre los mismos. De esta forma, el saber académico y el saber propio
surgido de la experiencia estarfan de alguna forma dispuestos a entrelazarse. A este modo de
hacer se le ha denominado desde la metodologia GAM "lateralidad" ("lateralidade")
(Alvarez & Passos, 2009), (Campos, 2000).

Desde un punto de vista aplicado, la lateralidad quedaria patente cuando cada uno de los
participantes en el grupo logra situarse al lado del ofro, compareciendo a la vez en ese
encuentro desde su propia diferencia. Pese a lo que podria parecer a priori, ocupar esa
posiciéon no es entendida aqui como establecer una relacion de igualdad. La realidad que
pretende descubrir la GAM se basa en que todos los participantes son diferentes aunque en
algunos casos se comparta profesion o diagnéstico. La condiciéon para operar desde la
lateralidad aspirarfa a reunir personas diferentes en el mismo espacio. En la realidad
practica de los servicios este concepto podria traducirse en una posible combinacién de
personas con distintos diagndsticos y profesionales de diferentes areas, en un trabajo
conjunto (Silveira, 2013). La metodologia de la GAM propone ademds como punto
importante, que los conductores del grupo (moderadores) puedan aprender a operar con
este concepto (lateralidad) mientras ejercen dicha funciéon. En este caso, se entiende que el
posible moderador necesitarfa mantener una postura descentralizadora que le sitae a/ lado
de los participantes, ofreciendo sus palabras y sus ideas como una mas, entre otras posibles
del grupo en el que esta ubicado.

En los grupos de la GAM la figura del moderador puede ser entendida como un
facilitador. Alguien cuyo saber no tendria un valor considerado como superior en ningin
aspecto al del resto de participantes sino como uno mas entre el conjunto de saberes que se

presentan. De acuerdo a la metodologia propuesta, quien modera ha de poder aprender a
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desprenderse de ese cierto privilegio que supone el dar la ultima respuesta, devolviendo las
preguntas que se dirigen a él otra vez al grupo o esperando simplemente que el grupo
conteste estableciendo su propio ritmo de trabajo. También es importante desde esta
posicién el no acallar las discusiones presentando algun punto como definitivo. La funcion
de dicha figura serfa hacer hablar al grupo y tomar las precauciones para que sus propias
palabras no lleguen a los otros como prescripciones. En este sentido, es importante aclarar que
la metodologfa de la GAM ha utilizado el término prescripcion de una forma ampliada y no
como un patrimonio exclusivo del clinico ni circunscrito al ambito de la farmacologfa. La
GAM entiende que también pueden preseribir otros profesionales como podrian ser los
trabajadores sociales, los psicélogos, los terapeutas ocupacionales... todo ello, en tanto se
erigen como figuras de poder dentro del campo de la atencién clinica y plantean o
disponen para las personas atendidas dietas adecnadas, comportamientos apropiados,
conductas adaptadas o participaciéon a determinados grupos o actividades consideradas
beneficiosas a priori para el proceso de recuperacion de la persona.

Asimismo, la practica de trabajo con la GAM ha permitido constatar como las vivencias
que las personas afectadas aportan a través de la construccion y elaboracion de narrativas
pueden llegar a ser una poderosa herramienta de movilizacién personal y social. Como ya
se expuso anteriormente al hablar de la utilidad de las narrativas podria afirmarse, que la
persona en disposicion a elaborar su historia, inicia un proceso de autoreflexiéon que de
alguna forma le hace adquirir poder sobre si misma. A priori, el poder de narrar su propia
historia en primera persona, pero también el de apropiarse de ella y tener la posibilidad de
moldearla posteriormente. Frecuentemente se ha visto como esta reconstruccion narrativa
ha movilizado un cambio de posicién de la persona diagnosticada frente a si misma y ante

su proceso terapéutico, un proceso que se ha definido en la GAM-BR como de
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empoderamiento (empowerment) en el sentido ético-politico utilizado por Vasconcelos
(2013b). Este proceso de cambio puede ayudar a la persona diagnosticada a asumir también
una posiciéon de mayor y necesaria responsabilidad frente a su proceso de atencion.
Mediante este discurrir narrativo la persona puede llegar a este punto doénde la metodologia
GAM introduce otro de sus términos clave: la "cogestion" ("'cogestio").

Cogestion significarfa en este contexto un hacer conjunto. Un  ejemplo aplicado al
tratamiento farmacolégico, serfa el de considerar la voz del usuario que se muestra molesto
por los efectos secundarios de alguno o algunos de los medicamentos que ingiere.
Cogestion es el término que la Guia GAM plantea para proponer el hecho de decidir
conjuntamente, profesional y afectado, cual es la mejor forma de solucionar esa y otras
cuestiones. Dicho concepto fue aplicado por primera vez en el ambito de la Salud Colectiva
por Gastao Campos (2000) para la gestion de servicios. Inspirados en dicho autor, el
concepto fue aplicado a la gestiéon de los grupos creados para la GAM. La cogestion
aplicada al funcionamiento de la Guia, se materializa en como las acciones llevadas a cabo
pot los miembros del grupo son acordadas por ellos mismos, de forma que cada una de las
dindmicas desarrolladas adquiere un particular y Gnico sentido para los participantes'®.

Otro de los conceptos desarrollados por la gufa es el de "produccién de sentido"
("producido de sentido") en el grupo. Para los participantes significaria el ser capaz de
hablar de aquellas situaciones inicialmente percibidas como extrajias, en un contexto

ablerto que facilite la expresividad y se muestre receptivo a ellas. Todo ello, sin ser

abordado de inmediato por una interpretacion profesional que pretenda datle sentido a esa

125 En la practica, la organizacién interna de cada grupo GAM partia de una toma de decisiones
compartida entre los miembros: el horario en el que se iban a encontrar, la aceptacién o no de miembros
nuevos una vez iniciado el grupo, la frecuencia del grupo, cuando el grupo podia salir del texto de la Guia
para discutir algin tema de interés...etc.
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extranieza. La siguiente escena, que me relat6 la propia protagonista, me servira aqui para

ilustrar este concepto:

"Um wusudrio chegon ao encontro muito ansioso dizendo que tinha um sonho para nos
contar. O grupo foi se sentando, fazendo lugar para que ele pudesse falar. Entao sentado
na beira da cadeira quase se levantando ele disse:

Davi: - Outro dia en sonhei que estava voando... montado num fio de cabelo de uma
mulber...

Anna:- Eu também costumo sonhar que eston voando!

D: - Vin, a gente é parecido!

Quem nunca sonhou estar voando? Ou caindo? Quem poderia dizer que em meio a um
grupo de intervencao num CAPS voariamos até um romance de ficcao fantdstica?
Dormimos mal? Sonbamos cair dentro de um romance do Garcia Mdrquez? Enganano-
nos de sala?

Quando escute a primeira frase, que me fe3 viajar nessa imagenm, cai do fio, transformon-
me em psicologa e figue com medo que essa frase fosse de pronto tomada pelo grupo como
um delirio. Davi levanton-se da cadeira para contar o sonho, agitado. Nagquele instante
em que o sonho ficon ecoando num milissegundo de siléncio, figue preocupada. A primeira
reagao no grupo foi na direcao de um encontro com aquele sonho lindo. Ufa, pense. O
grupo fez o que estava para ser feito. Ndo havia necessidade de intervir além de escutar.

Testemunhar o encontro das sensagies, dos sonhos, partilhados entre todos". (Silveira,
2013:50)

En ese momento de cierto acogimiento relatado por Silveira, se podria decir que la
experiencia extrania tiene la oportunidad de ganar un contorno, un esquema, algo que en la
GAM se ha denominado "contracciéon de grupalidad” ("contragio da grupalidade").
Asimilable a ese movimiento del musculo cardfaco, que se contrae y dilata al bombear la
sangtre, el grupo recoge de esta forma aquello que aparece en ¢l y se presenta como extrafio
(semanticas bizarras, lenguajes ininteligibles, experiencias fuera de la normalidad
estandatizada...) consiguiendo de alguna forma que todos/as se reconozcan en ello.
Podriamos decir entonces siguiendo esta propuesta tedrica que en ese momento el grupo
se contrae, haciendo incluso que pueda durar en el tiempo aquel segundo de reconocimiento

y sensacion de pertenencia. Sobre este fenémeno de ayuda e implicaciéon generado por

226



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
DEL EXILIO A LA CIUDADANIA. Experiencias dialbdégicas en el marco de la Salud Mental Colectiva
Mercedes Serrano Miguel

parte del propio grupo también ha hablado Correa-Urquiza en su tesis doctoral a través de
lo que ¢él denomina "la diferencia incluida" (Correa-Urquiza, 2009:125).

El ejercicio practico de relatar la historia de uno mismo, los aspectos mas dificiles e
incluso traumaticos a los que la persona se ha enfrentado en el itinerario terapéutico y los
propios miedos son elementos narrativos que adquieren en los grupos de la Guia GAM un
enorme valor practico. En la medida en la que la persona se apropia de su historia,
consiguiendo identificar y expresar los efectos que la medicaciéon le produce y evaluando
conjuntamente con el profesional lo que le sirve y lo que no, se genera desde la GAM la
posibilidad de construir procesos de autonomia. El concepto de autonomia es entendido en
la. GAM como un estar conectado en red. Desde el lugar que lo desarrolla Roberto
Tykanori Kinoshita la autonomia seria un corpus, una red de apoyo (Kinoshita, 2001). Asi,
en la medida en que la persona dispone de un mayor nimero de relaciones, su nivel de
autonomia podria aumentar. Desde esta conceptualizacién propia de los investigadores de
la GAM-BR, cuanto mayor es ese numero de conexiones que la persona llega a establecer
con otros, mayor es el nivel de autonomia que logra alcanzar. Esta perspectiva, pretende
dar la vuelta al sentido un tanto negativo que tradicionalmente se ha asociado al término
dependencia, asi como la conexién que se ha venido realizando entre autonomia e
individualidad. Los grupos de la GAM podrian ser asi entendidos como espacios de
reconocimiento de esas relaciones de dependencia, de esas redes que cada persona teje y
con las que, de alguna manera, sabemos que podemos contar. Es en esta apuesta
metodologica, en la que sus autores ubican la que consideran la accién mas radical de la
GAM. Una propuesta que permite, en el supuesto de que los integrantes deseen asumirlo
asi, un cambio importante en la relaciéon entre las personas afectadas y los trabajadores.

Este es el punto formador que la experiencia GAM pretenderfa llevar consigo y que tiene
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en s{ misma una intencién diseminadora, al plantearse el expandirse progresivamente para
otros grupos y espacios de los servicios de atencion en salud mental (Palombini et al. 2014)
(Silveira, 2016). En este sentido no fue extrafio encontrar como, al final de algunos grupos,
usuarios que habfan participado se mostraran dispuestos a conducir otros nuevos. Por ello,
para muchos de sus participantes y conductores el final de un grupo de la GAM era visto

como el momento de nacimiento de otros grupos con la misma propuesta.

Ser sujetos GAMados™*

“A ideia da GAM nos organiza. .. a gente descobrin um nome
para aquilo que estamos fazendo”.

(Profesional participante en un grupo GAM)

Cartografiar la GAM y su implementaciéon en los espacios de atencion me permitio
conocer la existencia de espacios de intercambio y de trabajo, donde los esfuerzos del
personal clinico y de las personas afectadas podian confluir. Trabajar con la GAM sirvid
ademas para evidenciar(me) algunas las cuestiones que generaban un mayor desajuste
interno entre implicados en los procesos de atenciéon. La GAM con todo ello generd un
proceso de cambio entre los implicados que no dejé indiferente a nadie. Para gran parte de

los profesionales, la GAM supuso desde el inicio la posibilidad de reencontrarse con la

126 'T'al como explica Silveira en su tesis doctoral: "o contato com a GAM vai produzindo pequenas
modula¢Ges, variacGes que expressa a cada novo encontro. Costumamos brincar com a ideia de contagio, de
que a GAM ¢ um bichinho que morde e deixa o sujeito GAMado. GAMar seria entdo esse processo de ser
afetado pelas histérias dos usuarios, que antes nido tinham lugar, pelo fazer juntos uma atividade nova,
geralmente tarefa muito receada pelos trabalhadores" (Silveira 2016:133). "Gamado" es un término no
demasiado utilizado en la actualidad pero cuyo significado en portugués es apasionado.
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historia de aquellos a los que atendia en el espacio clinico. Una historia que era ahora
recibida en la mayorfa de los casos con interés y en ocasiones también con sorpresa.

Muchos de los presentes reivindicaban los relatos que habfan podido escuchar en los
grupos donde se trabajaba la gufa y los abordaban con cierta extrafieza, a pesar de
pertenecer a personas que trataban hace afios en los espacios de consulta o grupos
terapéuticos. La GAM estaba suponiendo para ellos/as, un snevitable reencuentro con el otro,
con su historia y con una semantica discursiva que habia quedado practicamente oculta
dentro del espacio asistencial. Esta fue la razén para que uno de los aspectos mas valorados
de la GAM por parte de los profesionales presentes en los grupos, fuera la oportunidad que
brindaba para acceder a la experiencia subjetiva de los afectados en torno a la locura y el
tratamiento farmacolégico. Esa aproximacién a aquellas historias pudo asi visibilizar
numerosas vivencias negativas que se habfan ido acumulando en el proceso vital de las
personas alli presentes: ingresos traumaticos, separaciones familiares, duelos... y que
teniendo en cuenta el alcance y repercusion que posteriormente habian tenido en la vida de
esas personas, bien podrian calificarse como experiencias de sufrimiento social (social suffering)
en palabras de Arthur Kleinman (2000:17), un concepto en el que el autor propone ese
inevitable cruce entre en el que "se mezclan el universo social y el ser corporal (body-self)".
Este hecho interpel6 inevitablemente a los profesionales y provocé en ellos el surgimiento
de ciertas preguntas acerca su forma de intervenir.

Las reflexiones se enfocaban a cuestiones que la gufa proponia, como los derechos de
las personas diagnosticadas y el concepto de autonomia, lo que planted ademas de ese aura
de reflexion sobre la propia practica, un cierto ejercicio de rescate sobre las motivaciones
personales que les habian llevado a optar por ejercer una profesion relacionada con la

atencion clinica. La gufa inclufa el trabajar a partir de conceptos recogidos por leyes de la
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Reforma Psiquiatrica de Brasil (Ministério de Sadde, 2005)'”, ello unido al amplio historial
de "Luta antimanicomial" y la implicacién en procesos de cambio y mejora de la asistencia
en la que muchas/os profesionales habfan estado trabajando en el pasado, contrastaba
ahora con la deriva en la que la practica asistencial les habfa acabado situando y de la que
ellos mismos manifestaban querer distanciarse. Ese recuperar 1a historia de los otros parecia
estar sirviendo a su vez para la recuperacion de la propia y el inicio de un cierto proceso de

autoreflexion critica con respecto al trabajo llevado a cabo:

“....a GAM dd nome a uma pritica que jd esta sendo feita, que hoje estd desamparada,
mas vai ser amparada’.

(Profesional participante en un grupo de la Guia GAM)

Al mismo tiempo, surgié entre las personas diagnosticadas el reconocer en la GAM una
herramienta que habia permitido abrir progresivamente, dentro de los espacios de atencion,
un lugar de didlogo en el que podfan participar abiertamente y donde su palabra era
integrada como un discurso mas. LLa metodologia GAM habia posibilitado la inclusiéon en el
espacio clinico de temas que hasta el momento parecian no tener un lugar reconocido y que
provenian principalmente desde la voz de los usuarios. Uno de ellos, fue el de los efectos
secundarios que la medicaciéon estaba teniendo sobre sus cuerpos y sus vidas. Un tema que
destacaban y al que le concedfan especial importancia era como interferfan los farmacos en
su vida sexual (Silveira, 20106). A pesar de que la disfuncién sexual y la disminucién de la

libido son algunos de los efectos secundarios mas habituales generados por los

127 Algunos de estas directrices pueden resumirse en conceder a los CAPS una posicion estratégica para el
cambio del modelo de asistencia, establecer el "control social" como garantia de avance de la Reforma
psiquiatrica y la amplia participacién de los movimientos sociales, de usuarios y sus familiares, ademas del
trabajo con una orientaciéon clara por la defensa de los Derechos Humanos y la extincién del sistema
manicomial y sus practicas. Fuente: Brasil, Ministério de Sadde, 2005.
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antipsicoticos, resultaban en la practica temas a los que apenas se les concedia espacio en
las entrevistas con los profesionales, algo que los propios usuarios comenzaban ahora a
verbalizar y poner de manifiesto. Lo cierto es que dichos temas, generaban numerosas
dudas y un importante interés por conocer y resolver los problemas que surgfan. Se trataba
de una reivindicacién de lo personal e intimo, el reclamo de una porcién de subjetividad
sustraido de alguna forma por el propio farmaco. La GAM fue vivida asi por las personas
diagnosticadas como una forma de legitimar su discurso en torno a sus dudas, una forma
de levantar un tabu existente en torno a una preocupacion que partia de ellos mismos y en
general, una manera de reconocimiento a su malestar.

Otro de los elementos que la GAM facilité fue el poder valorar cuales eran los
elementos en los que se asentaba la relacién profesional - usuario. ¢De qué forma se
construfa esa relacion?, sen base a qué y cuales eran los elementos que la atravesaban? La
medicacién aparecia asi como elemento mediatizador en la relacién entre los sujetos y casi
como material conductor de emociones y discursos, no siempre favorables al que ocupa
posiciones mas vulnerables. Para muchos de los participantes la prescripcion se convertia
en el fundamento de la atencién que se facilitaba y la principal atribucién profesional en el
caso de los psiquiatras. De esta forma la medicaciéon acababa resultando ser un
condicionante de las relaciones en el espacio clinico. El cuestionamiento de la misma por
parte de los usuarios, de sus efectos y también de su eficacia, acababa creando una tension
que dificultaba enormemente elaborar y poner en practica un posible trabajo terapéutico
efectivo. Las relaciones en la esfera clinica se vefan condicionadas por el peso de esa
premisa: la medicacion es la base del tratamiento y tomatla, tal como la prescribe el médico
un signo de "salud". De esta forma los usuarios que se mostraban disconformes con la

misma renunciaban a verbalizar cualquier conjetura al respecto y acaban optando por vias
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alternativas, como el silencio o incluso la mentira, en el caso de estar en desacuerdo con
alguna de las propuestas médicas.

Para algunos profesionales participantes, no dejé de existir cierto temor a plantear el
binomio autonomia-medicacién, como si ello implicase cierto riesgo y pudiera
desencadenar de alguna forma un efecto de incitaciéon al abandono de la misma en los
participantes. Una relacion causa-efecto que no se ha podido demostrar. Podria decirse
incluso que las posiciones de muchas personas consumidoras de psicofarmacos eran, en la
practica, contrarias a la discontinuacién o extinciéon de dicho tratamiento. Para otros,
resultaba necesario hacer patente el exceso en la utilizacion del farmaco en la atencién, un
exceso frente al que muchos/as parecian no tener instrumentos cuestionadores. La
creciente medicalizacién ponfa de manifiesto asi otra de las situaciones vividas de forma
habitual y por la que muchos profesionales reconocian sentir malestar. La saturacién de los
servicios y el poco tiempo para decidir sobre cada situacion personal, resultaba para
muchos un elemento clave a la hora de justificar la desatencion sufrida por algunas
personas y un argumento mas para apoyarse en el firmaco como una forma rapida y eficaz
de abordar el tratamiento. A pesar de reconocer que el farmaco no era la solucién, algunos
profesionales no veian otra posibilidad en un sistema que les aislaba cada vez mas y que
parecia no generar otro tipo de alternativas. En este sentido, la gufa GAM parte del
reconocimiento a la importancia de la medicacién como elemento clave en el tratamiento
de las personas afectadas por un trastorno mental. Su contenido pretende eso si, aportar
una vision critica acerca de la centralidad del farmaco como eje tnico del tratamiento en
personas en sufrimiento psiquico abriendo posibilidades ante la necesidad de una practica

clinica ética y basada en el cuidado.
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La guia GAM se presenta en la practica como una propuesta orientada a generar
cambios en el proceso de atencion. Una herramienta que pueda introducir en lo cotidiano
de la clinica, la idea de cogestionar el tratamiento teniendo en cuenta las diferentes
experiencias por la que ha pasado el propio afectado. La GAM facilitarfa asi el revertir un
tipo de comunicacién existente en la practica sanitaria que adquiere en muchas ocasiones
una clara orientacién monoldgica frente a otra, de caracter dialégico, que permitiria el
reconocimiento y la preservacion de la palabra y la subjetividad de la persona afectada y su

integracion en la cotidianeidad de la clinica.
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VI. DE EXPERIENCIAS Y PROCESOS DIALOGICOS

"En la micropolitica del proceso de trabajo no cabe la nocion de impotencia, pues si el
proceso de trabajo esti siempre abierto a la presencia del trabajo vivo en acto, es porque é/
puede ser siempre "atravesado” por diferentes ldgicas que el trabajo vivo comprende.
Ejemplo de ello es la creatividad permanente del trabajador en accion en la dimension
piiblica y colectiva, que puede ser "explotada" para inventar nuevos procesos de trabajo, y
hasta para extenderlo hacia direcciones no pensadas"
Cartografia del trabajo vivo,
Emerson E. Merhy
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6.1. ENCUENTROS Y DESENCUENTROS

Varias son las particularidades que aproximan y alejan las dos experiencias de campo
que he tenido la posibilidad de conocer y estudiar en mi investigaciéon. Pueden identificarse
entre ambas, puntos de confluencia o proximidades de mayor o menor intensidad que
intentaré abordar ahora y que nos muestran, me atreverfa a anticipar, algunas posibilidades
de accion con las que wmirar, sentir y actuar de forma diferente frente al sufrimiento mental.
Para realizar este ejercicio de reflexion sobre los aspectos comunes y diferenciadores de
ambas, he establecido 6 apartados o categorias que podrian servir para ordenar las ideas
que quiero presentar y que son los siguientes: metodologia seguida, estructuras formales
que han apoyado o sostenido las experiencias, actores implicados, escenarios o espacios
utilizados como marco de actuacién, difusion de ambos proyectos y aplicaciones
practicasi,

En cuanto a la metodologia hemos de resaltar de entrada como ambas experiencias se
han estructurado en espacios de trabajo en un formato grupal'”. Este encuadre servira aqui
para crear estructuras, que a nivel micro, son reveladoras de algunos de los elementos mas
importantes que caracterizan hoy dia la relacién entre personas afectadas, familiares y
profesionales. Ambas experiencias podtian asi considerarse como laboratorios  de

experimentacion, donde una mirada atenta nos puede mostrar algunas de las mas importantes

128 Ver anexo 3.

129 Al hacer un andlisis de las experiencias parto del concepto de grupo en el sentido aplicado por Felix
Guattari cuando habla de "grupos sujetos" en su obra Psicoanalisis y transversalidad. Se tratarfa de estructuras
que "se fundamentan en su propia ley interna, que intentan elucidar su objeto y abrirse mas alli de los
intereses del grupo, y que, por "transversalidad", pueden convertirse en agentes de enunciacién, soportes de
deseos colectivos, elementos de creacién institucional y de accién revolucionarfa, valiosos para el desarrollo
de una politica permanentemente radical y pata el ejercicio de una prictica psiquiatrica renovadora" (Guattari,
1976).
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barreras que entorpecen y limitan un buen ejercicio de la practica clinica y la recepcion de
ayuda. Ambas nos proponen a su vez una revision de la configuracién de ese marco

130
. En ambos casos,

relacional y aportan formas para renovarlo o cuanto menos, entenderlo
el trabajo en grupo afiade al menos otra funcién, la de ejercer de espacio de "control
social"”' (Vasconcelos, 2013a) sobre lo que sucede a nivel interno.

Después de esta primera consideracion, el analisis de la metodologfa de los dos casos
nos revela como ambas experiencias se configuran en practicas donde prevalece la
aproximacion horizontal y dialégica al ozv. Un dialogo en este caso que intentarfa, como ya
hemos comentado, contrarrestar esa orientacién monologica propia de los servicios de
salud en los que germina habitualmente cierta unidireccionalidad y jerarquia en las
relaciones. De esta forma la posibilidad de pensar y expresar la propia opinién se abria paso
en un contexto en el que la palabra se recogia y se configuraba como mecanismo, no sélo
de comunicacién, sino también de transformaciéon. Ambas experiencias colocan a las
personas que han pasado por la vivencia del sufrimiento mental como protagonistas de los
procesos y reconocen su saber a la hora de pensar su recuperaciéon. Se trata de

metodologias en las que la participacion de las personas afectadas se convierte en

trayectoria en si misma y en accioén, con un profundo sentido critico-politico y movilizador.

130 Ambas propuestas vienen ineludiblemente impregnadas de las diferencias propias de sus contextos
originarios, tanto a nivel geografico como humano. En este sentido he de reconocer que siempre me llamé la
atencion las férmulas con las que los brasilefios comenzaban sus encuentros profesionales en los grupos de la
Guia GAM. En ellos predominaba la cuestién de la proximidad, incluso fisica, la demostracién mas o menos
sutil de cercania (las rondas de "chima", las dindmicas grupales donde los participantes debian entrar en
contacto fisico, la musica...) donde se percibia al otro como diferente pero se le reconocia también al mismo
tiempo como proximo. Algunos de estos "acercamientos" los pensaba dificiles en un contexto como el
catalan, al que me retrotrafa con mi imaginaciéon en muchos de esos momentos. Un contexto el nuestro, en el
que pesa mas lo normativo, el cierto control sobre las emociones y la expresividad corporal. Aqui la
proximidad venia demostrada por otros elementos, sobre los que planean y se imponen desafortunadamente,
ciertas distancias. Trabajar en grupo fue igualmente un ejercicio de aproximacién y cuidado, aqui y alli, pero
evidentemente de un "jeito", una manera de hacer diferente.

131 Las instancias de "control social" fueron ya definidas en el segundo capitulo.
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Las personas inmersas en la experiencia dejan asi de ocupar lugares subalternos para
posicionarse como sujetos de derecho. No obstante, para llevar a la practica esta propuesta
de trabajo basada en la horizontalidad, cada una de las experiencias ha seguido estrategias
practicas diferentes. E1 GP propone la cuestion de la paridad numérica en el perfil de los
participantes, como forma inicial de reconocimiento, y también como maniobra de ruptura
con la logica habitual en los encuentros grupales de espacios clinicos. Por su parte, los
grupos de la guia GAM plantean de entrada facilitar nuevos papeles para las personas
diagnosticadas, que tras pasar por la experiencia pueden optar a convertirse en
moderadores o conductores de nuevos grupos. En este caso, los participantes contaban
con un material de apoyo, la "Guia del Moderador", que proporciona pautas de caracter
abierto para llevar a cabo un trabajo en la linea de lo ya comentado y que sirviera para todo
aquel que estuviera dispuesto a conducir un grupo de la GAM.

La estructura de base'” de cada una de las experiencias es un elemento de gran
relevancia y que condicionara otros aspectos posteriores de este analisis comparativo. La
propuesta catalana parte de una asociacion profesional como es la FCCSM. Sus integrantes,
tal como ya especificamos anteriormente, son mayoritariamente psiquiatras, psic6logos/as,
trabajadoras/es sociales y enfermeros/as, que se encuentran conectados a un proyecto
comun impregnado de una importante perspectiva critica frente a los procesos y practicas
de atencién e intervencion en salud mental. Este hecho hace que las personas involucradas

asuman compromisos de trabajo y se sumen a propuestas de cambio guiados en gran parte

132 Al hablar de estructura de base quiero hacer referencia a aquella organizacién formal o institucion que
ha servido de plataforma a la hora de impulsar cada una de las iniciativas a las que hago referencia y que ha
ayudado a su constitucién y mantenimiento, bien en cuanto a la logistica o a su sostenimiento econémico.
Esta es una cuestién relevante en si misma ya que nos hace ver cémo ambas experiencias nacen y se
desarrollan auspiciadas por un marco de organizacién formal. Esta cuestion proporciona a la experiencia
posibilidades, pero a la vez afiade un contorno que puede ser delimitador de los funcionamientos internos,
que no seran por tanto autogestionados o abiertos a influencias no controladas.
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por la motivaciéon e implicaciéon personal. Al mismo tiempo, parece existir en ese
entramado, un cierto trasfondo endogamico no del todo permeable a la relaciéon con otras
estructuras con las que quizas convendria una relacion mas abierta, pero que de entrada se
encuentran fuera de esta zona de cierto confort ideolégico. ILa propuesta del GP se ha
movido hasta el momento en espacios proclives a la reflexion e inclinados a la critica, sin
embargo surge la pregunta de si no serfa necesario también ampliar la provocacion hacia
circulos que hasta el momento han sido poco sensibles a la revision critica de sus practicas
y asi incidir en una posible ampliaciéon del debate.

En el caso de la experiencia brasilefia, lo que podemos considerar como estructura de
base es la Universidad (concretamente en Rio Grande do Sul fue el Departamento de
Psicologia Social de la UFRGS). Se trata la Universidad de un espacio de trabajo
habitualmente marcado por una importante jerarquia y donde cualquier movimiento o
actuacién tiene clerta tendencia a ser fagocitado por la burocracia. Al mismo tiempo
también se ha de reconocer como institucién con una gran capacidad de proyeccion y
movilizacién, lo cual también ha tenido enormes beneficios para el proyecto. En este
sentido he podido comprobar como los posicionamientos propuestos desde esta entidad,
han sido facilmente incorporados por las personas participantes en el proyecto y
especialmente por aquellos que se acercan a él como neéfitos. Quizas por entenderse que la
Universidad posee un cierto componente de legitimacion intrinseca. La gufa GAM es
ademas parte de un proyecto a nivel internacional con una amplia trayectoria, lo que ha
facilitado el encuentro de diferentes perspectivas que han hecho crecer la experiencia. El

marco académico ha facilitado también la elaboracién de una teorizacion de la experiencia y
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una amplia produccién intelectual en torno a la misma (articulos en revistas de impacto,
tesis doctorales, tesis de mestrado...)!*, lo que ha impulsado su crecimiento y expansiéon no
solamente en un sentido interno sino también externo. Ambos espacios pueden ser
entendidos as{ como lugares de produccion de saber #nico, o al menos de un intento de
reformulacién del mismo, al generar propuestas de accion con las que modificar o
reconfigurar las practicas llevadas a cabo hasta el momento.

En relaciéon a los actores implicados encontramos que en ambas experiencias participan
principalmente personas con un diagnostico, familias, profesionales y en el caso de Brasil
también investigadores del ambito académico. A pesar de la aparente concordancia inicial
de perfiles en gran parte de los casos, una mirada algo mas incisiva nos devuelve algunas
diferencias importantes a tener en cuenta. En lo que concierne a las personas que han
pasado por experiencias de sufrimiento mental, el GP no especifica quién o quiénes pueden
participar, siendo el criterio para ello contar con la experiencia vital frente al sufrimiento.
En cambio, la experiencia brasilefia y su tematica de fondo (la discusién en torno a la
medicacién antipsicotica) encaminé hacia el grupo a personas que eran o habian sido
consumidores de psicofarmacos en un periodo previo de al menos un afio.

Con respecto a la presencia de los familiares surge una diferencia importante entre
ambas experiencias ya que mientras el GP es un espacio definido como paritario, donde se
invita a participar a familiares en igual nimero que afectados, en la guia GAM-BR las
familias ocupan un lugar secundario a nivel numérico pero también simbdlico, con respecto

a lo que serfa el protagonismo de los usuarios a lo largo del proyecto. Esta fue una cuestion

133 "Brasil e Canada inovam em pesquisas sobre saude mental". Campinas, 14 de setembro de 2015 a 20
de setembro de 2015- ANO 2015-N° 637 Jornal do UNICAMP. Disponible en:
http://www.unicamp.br/unicamp/ju/637/brasil-e-canada-inovam-em-pesquisas-sobre-saude-mental
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debatida a fondo en el proceso de construccion inicial de la guia GAM- BR. La experiencia
canadiense en la que se inspira, estaba asentada en el protagonismo principal de los
usuarios y no tanto en el de familiares o cuidadores y este hecho interpel6é notablemente el
proceso de adaptaciéon de la guia de un pais a otro. Al llevar el proyecto al contexto
brasilefio se pudo constatar como las propias personas afectadas apostaban por un trabajo
que diferenciara espacios, apostando porque éstos no se convirtieran en mixtos. Para
muchos/as, la construccién de un trabajo de forma independiente con respecto a las
familias, constituia un ejercicio de reivindicaciéon de esa autonomia a la que hasta el
momento parecian no haber tenido excesivo acceso. Suponia ademas un refuerzo del
proceso de empoderamiento de los usuarios, que la guia GAM aspiraba a alcanzar como
parte de sus objetivos. En el caso del GP, la participaciéon paritaria ayudd a delimitar
espacios de intervenciéon y preservar protagonismos, favoreciendo cierto espacio de
encuentro y escucha mutua. En cuanto a los profesionales, en ambas experiencias los
participantes eran personas con formaciones diferentes y en todos los casos se encontraban
en activo dentro de servicios publicos de salud mental. Unicamente puede encontrarse
alguna salvedad al respecto, en el caso de varios psiquiatras que trabajaban en el ambito de
la atencién privada y que fueron miembros del Grup de Pensadors.

En referencia al analisis comparativo de los escenarios en los que se ha trabajado,
podemos encontrar como punto de partida la distancia que ambas experiencias han querido
mostrar con respecto a los espacios clinicos. Al elegir lugares de encuentro o reunién, en
ambos casos se quiso practicar cierto distanciamiento de lo asistencial, apartandose de lo que
podrian ser los espacios clasicos de atencién en salud mental, en los que habitualmente se
da el encuentro con aquel que esta en una situacioén de sufrimiento mental. En ningan caso,

las experiencias se planteaban en un sentido terapéutico hegemoénico y por tanto buscaban
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alejarse de esa connotacion. El GP durante sus dos primeros afios de andadura se reunié
en la sede de la FCCSM. Se trataba de un espacio nuevo para la mayorfa de los asistentes
no profesionales, en el que habitualmente se llevaban a cabo formaciones y reuniones de
profesionales. Un espacio del que el grupo se fue apropiands progresivamente tanto a nivel
fisico como emocional. Sin embargo, al cabo del tiempo, la opcién de llevar la propuesta a
espacios alejados de vinculos institucionales nos llevé a pensar en trasladarnos a un espacio
comunitario, pensando para ello en los centros civicos de la ciudad. Esa traslacién fue muy
bien acogida por la mayoria de los participantes que, en un plano simbdlico, percibian asi
una cierta ocupacion del espacio publico que, como ciudadanos, podian/podiamos pensar
en utilizar.

Por su parte, el proyecto de la GAM surgi6é y se desarrollé en el marco de la una
institucién como es la Universidad y para sus encuentros inicialmente, se utilizaban los
espacios académicos. A pesar de los formalismos y rigideces que dicho espacio fisico podria
pensarse que entrafa inicialmente, puede decirse que la locura lo ocupé y lo invadié de
cierto desorden, algo muy necesario por otro lado para que la vida y el conocimiento puedan
surgir y avanzar. De esta forma, los que antes circulaban principalmente por lugares
marcados por la espera y la inactividad, pasaron a ser "pesquisadores” (investigadores) que
transitaban salas y pasillos de Congresos y encuentros académicos, comenzando a trabajar
en equipo con profesores e investigadores de reconocido prestigio. Vemos aqui dos #ransitos
diferentes. Mientras el proceso de los Pensadores habia sido el de apropiarse de lo espacios
comunitarios, el recorrido de los grupos de la gufa GAM en RS fue en un sentido inverso
alcanzando los espacios clinicos como lugares en los que instalarse, tras ser considerada

como herramienta a implantar en los servicios de salud mental del Estado de RS. Esa
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cuestiéon generd la irrupciéon de la propuesta principalmente en los CAPS, bajo la
supervision de un equipo de técnicos de la UFRGS y la SES.

A pesar de las diferencias podria verse en ambas trayectorias una constante por avanzar
y transgredir, utilizando espacios habitualmente reservados a profesionales y de los que las
personas en situacion de sufrimiento mental pueden llegar también a apropiarse. Ambas
experiencias puede decirse que son entonces proximas por el intento novedoso que
plantean, por el esfuerzo de posibilidad de cambio en un marco en el que a priors podria
resultar dificil resolver las cosas de forma diferente. 1as dos luchan frente a las jerarquias
implicitas de los espacios formales actuando como revulsivo. Una, invitando a pasar a los
locos a espacios en los que normalmente éstos estan vetados. La otra, creando el espacio
externo necesario para que la locura se mostrara y ocupara un lugar. Un intento por dejar
atras los espacios frios de las salas de espera, las "batas blancas" (Tristan Fernandez, 2007)
y sobre todo cierta frustracion que parece permeabilizar la vida de los que sufren.

En cuanto a las estrategias de difusion de las que se han servido cada una de las dos
experiencias podemos decir que, si bien es cierto que ambas tienen un trasfondo
importante de reivindicacioén, cada una de ellas ha seguido caminos diferentes de acuerdo a
sus especiales caracteristicas. Por un lado podemos afirmar que la experiencia del GP se ha
dado a conocer especialmente en espacios académicos. Me refiero en este caso a Congresos
o encuentros entre profesionales o entre los propios Pensadores. Por el contrario, la
experiencia de la GAM ha tenido como altavoz inicialmente a la Universidad, pero también
a los organos de administraciéon publica con los que se han tejido alianzas. Esto ha
permitido la difusiéon del proyecto no solo en el ambito universitario del que ya partia, sino
también a nivel institucional y politico. ;Qué elementos negativos y positivos podriamos

ver en estas sinergias? Por un lado, la posibilidad de dar a conocer las experiencias en
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lugares donde se prevén posicionamientos diferentes permite la generacién de debates, por
otro la intervencion de 6rganos de gobernanza puede poner en entredicho el componente
critico de la propuesta y la coloca en un lugar de riesgo ante posibles manipulaciones en sus
planteamientos. Estos potenciales "riesgos" se han intentado neutralizar a partir del
establecimiento de ciertos mecanismos de seguimiento y supervisién, coordinados por
parte de un grupo de investigadores/as de la UFRGS que han acompafiado el proyecto en
su proceso de implementacién (Palombini, et al., 2014).

Ambas experiencias se han visto reforzadas en su difusién gracias a su publicacién en
internet"” quedando ambas experiencias quedaban asf a disposicién del publico y abriendo
la posibilidad de nuevas sinergias y formas de manejo que hasta el momento no se habian
dado. De alguna forma escapaban al posible control del grupo de trabajo primigenio. En el
caso de la GAM, la difusion via web posibilité el que se produjera una cierta apropzacion de
la herramienta y sus objetivos por parte de nuevos lectores, sin una supervision directa por
parte de quienes iniciaron el proyecto. Se daba asi la posibilidad de que la GAM ganara
otros contornos (nuevos espacios donde crecer, aplicacion a otros colectivos como nifios y

jévenes...)'” o que por el contrario, perdiera los propios siendo utilizada para otros fines no

13% E] GP aparece asi como grupo de trabajo en la web de la FCCSM (http://www.fcecsm.net/grups-de-
treball/gt-grup-de-pensadors/) mientras que en el caso de la Guia GAM, la misma herramienta ha sido
publicada en abierto para que pueda ser imprimida y utilizada por aquellas personas que estuvieran
interesadas  en  hacerlo:  https://www.fcm.unicamp.br/fcm/laboratorio-saude-coletiva-e-saude-mental-
interfaces

135 En los dltimos dos afios han crecido las experiencias asociadas a la GAM- Br y se han diversificado los
grupos con los que se ha comenzado a trabajar. De esta forma se ha llegado a crear una red brasilefia de
experiencias GAM que puede conocerse a través del Observatorio Internacional de practicas GAM
https://observatoriogam.org/ Sus objetivos tal como recoge la web son: Implementar un red de cooperacion
para la capacitacioén, implementacion y evaluacion de practicas de Gestion Auténoma de Medicamentos
(GAM) en Brasil, Canada y Espafia; sistematizar el conocimiento producido a partir de las experiencias en
marcha; establecer las caracteristicas de las personas beneficiarias del proyecto y los servicios que viene
desarrollando la GAM; estructurar y validar procesos de formacién con el fin de expandir las practicas;
evaluar sus efectos junto con los usuarios participantes y la organizacién de los servicios, a partir de la
implementacién de la estrategia GAM; comprender las peculiaridades de su uso entre la poblacién adulta,

243


http://www.fccsm.net/grups-de-treball/gt-grup-de-pensadors/
http://www.fccsm.net/grups-de-treball/gt-grup-de-pensadors/
https://www.fcm.unicamp.br/fcm/laboratorio-saude-coletiva-e-saude-mental-interfaces
https://www.fcm.unicamp.br/fcm/laboratorio-saude-coletiva-e-saude-mental-interfaces

UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
DEL EXILIO A LA CIUDADANIA. Experiencias dialbdégicas en el marco de la Salud Mental Colectiva
Mercedes Serrano Miguel

planificados o buscados inicialmente (como podrian ser el utilizarla para generar una mayor
"conciencia de enfermedad" o incluso mejorar la posible "adhesion al tratamiento"
farmacolégico por parte de los usuarios de psicofarmacos), algo que apunta Silveira (2010).
En el GP, la publicacién en la web de la FCCSM de la existencia del grupo, gener6 algun
pequefo movimiento con algunas personas que contactaron a través del e-mail que la
pagina incluye. Sin embargo, es cierto que la incorporacién de nuevas personas, ajenas
totalmente al proyecto, resultd en la practica suponer un proceso de mayor complejidad
con respecto a aquellas a las que si cabia la posibilidad de "acompafiar" por parte de alguien
que ya estaba dentro.

Respecto a los resultados obtenidos destacarfa, la continuidad en el tiempo de ambos
proyectos manteniendo la metodologia de trabajo interna, algo que podtia considerarse un
factor que afiade legitimidad a ambas. El Grup de Pensadors se ha desarrollado a lo largo
de los dltimos 7 afios y todavia continta en activo. Por su parte la gufa GAM-BR nos
plantea una trayectoria que abarca ya en Brasil 13 afios de trabajo y su crecimiento
continda, a través de la expansion del proyecto por nuevos territorios diferentes a los
iniciales'. Destaca como la GAM ha continuado creciendo en Brasil especialmente a partir
de la iniciativa de profesores universitarios que han incorporado la metodologia de la GAM
como linea y propuesta formativa en sus planes docentes. Un ejemplo de ello es la
experiencia de la Prof. Marilia Silviera en la Facultad de Psicologia en Maceid, Estado de
Alagoas o la Prof. Luciana Togni de Lima en el Curso de Terapia Ocupacional da

Universidade Federal de Sao Paulo (UNIFESP). Esta evoluciéon no deja de tener cierta

logica teniendo en cuenta que la GAM-BR nace como proyecto universitario para pasar

infantil o adolescente con trastornos mentales y/o problemas recurrentes de uso de substancias psicoactivas.
(original en portugués, traduccion propia).
136 Ver nota antetior.
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después a ser herramienta de los servicios de salud mental. Sin embargo, a la hora de
valorar los resultados reportados por ambas destaca especialmente la repercusiéon a nivel
personal que han tenido en las personas implicadas. En este sentido el transito por la
experiencia grupal ha permitido en muchos casos la transformaciéon de la propia vision
subjetiva sobre lo que les pasaba y ocurria en su entorno. La utilidad de los grupos como
medio de recuperacion del sujeto y su experiencia subjetiva fue aqui un elemento clave. Y
de ahf surgié ese necesario reconocimiento al saber del otro, de ese saber profano del que
ya hemos hablado. Reconocimiento ademas de experiencias que atravesaron la vida de los
participantes de una y otra propuesta. Encontrarse con el sufrimiento del otro, propicié asi
adquirir un cambio de perspectiva, la posibilidad de vivir aquello para después volver a lo
cotidiano (a casa, a la consulta o a la sala de terapia) con otra visién acerca de uno/a
mismo/a y de la persona que se tiene delante. Vemos entonces como ambas experiencias
se configuran necesariamente como practicas de caracter dialégico. La posibilidad de
pensar se abria paso en un contexto en el que la palabra se recogia y se configuraba como
mecanismo de transformacion. Ambas experiencias colocan asi a las personas que han
pasado por la vivencia del sufrimiento mental, como protagonistas y reconocen su saber a

la hora de pensar y participar en sus procesos de recuperacion.
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6.2. LOS ITINERARIOS DE PARTICIPACION

Delimitacion del concepto

El trabajo de campo trajo consigo la consecucion de cierta intimidad con respecto a la
realidad a la que accedia y a sus protagonistas. Una aproximacién mas personal que se
afianza progresivamente en el tiempo compartido, en una intensa trayectoria conjunta en la
que el investigador y el o#r0 al que se investiga (o serfa mas correcto decir aqui, con el que se
investiga) van avanzando en su propio desarrollo personal. Esta trayectoria®’ hizo que,
pasado un tiempo, pudiera adquirir algo de perspectiva respecto a la evolucion y a los
cambios experimentados por mis informantes en relacion a la propia vivencia grupal por la
que tfransitaban, y cémo esa experiencia estaba repercutiendo en ellos/as. De alguna forma
los diferentes grupos y sus dindmicas internas fueron transformando a los participantes,
generando cambios en sus posicionamientos y en sus actitudes. Cambios que se reflejaban
en la practica, en la modificaciéon de comportamientos, en la aparicion de nuevas
expresiones verbales y en general en el surgimiento de nuevas perspectivas o actitudes
frente a lo que les pasaba. Eran, por tanto, modificaciones en sus posiciones simbélicas, y
también, en las sentidas y manifestadas a través de sus propios cuerpos. Este proceso, que
podria entenderse como de recomstruccion de identidades sociales, se vio plasmado

fehacientemente en las historias relatadas a lo largo de las sesiones de trabajo en las que

137 Ambas experiencias se han desarrollado a lo largo de vatrios afios. Mi trabajo junto al Grup de
Pensadors ha transcurrido, como ya he explicado, a lo largo de los ultimos 7 afios (su inicio se produce en
2010). Con respecto a la experiencia GAM, he pasado diversos periodos conociendo su funcionamiento,
aproximadamente un afio y medio de contacto directo en Brasil. Adn hoy estoy en contacto con
investigadores que estan trabajando con la metodologfa GAM en otros Estados brasilefios diferentes de los
que se inicio. Por todo ello, he podido ser testigo de la evolucién personal y profesional de algunos de ellos.
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participé sobre el ferrain. A estas narraciones, que ponen en relacion la evolucién de la
historia personal del individuo con su participaciéon en las experiencias grupales, es lo que
he denominado aqui como #tnerarios de participacion. Una propuesta de aproximacion y
estudio de una experiencia concreta a nivel social, como es la participaciéon grupal, puesta
en relacién con la historia de la persona.

LLa nocién de itinerario ha sido utilizada y desarrollada ampliamente en el ambito de la
antropologia médica a partir de los llamados "itinerarios terapéuticos", como una forma de
aproximacién a los procesos de salud/enfermedad/atencién vividos por el individuo
(Menéndez, 1984), asi como una forma de conocer los procesos y complejos asistenciales a
los que accede y por los que #ransita la persona en su proceso de busqueda de ayuda
(Comelles, 1998). Pero quizas, una de las referencias que mas he utilizado para desarrollar
esta metodologia de analisis y su aplicacion a los espacios grupales en los que he basado mi
etnografia, es el trabajo llevado a cabo por la profesora Mari Luz Esteban y su investigacion
en torno a los "itinerarios corporales" (Esteban, 2004a:54) en el marco de la epistemologia
feminista. Su trabajo en torno al cuerpo tomara diferentes referencias tedricas, desde
Marcel Mauss, Foucault o Bordieu hasta Emily Martin, Teresa del Valle o Dolores
Juliano'™ entre otras, que irdn progresivamente ayudandola a construir el corpus de su
trabajo. Sin embargo, la idea de "itinerario corporal”, serd inspirada principalmente por el
trabajo de Francisco Ferrandiz (Ferrandiz, 1999) en su investigacién sobre el culto

espiritista de Marfa Lionza en Venezuela™, Esteban toma la propuesta de Ferrandiz y

138 Para conocer mas ampliamente estas referencias es imprescindible la lectura de la primera parte del
libro de Esteban, 2004 "Antropologia del cuerpo”, titulada " La teotfa social y feminista del cuerpo”.

139 Ferrandiz al hablar del cuerpo en el culto marialioncero afirma: "el cuerpo de las materias espiritistas
actua como una suerte de caleidoscopio, siempre en rotacion, donde estas piezas de tiempos y espacios se
reconfiguran y se retroalimentan de formas no siempre predecibles. Las practicas corpéreas del culto son asf,
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definira los itinerarios corporales como "procesos vitales individuales que nos remiten a un
colectivo, que ocurren siempre dentro de una estructura social concreta y en los que damos
toda la centralidad a las acciones sociales de los sujetos, entendidas éstas como practicas
corporales. El cuerpo es considerado, por tanto, un nudo de estructura y accion, el lugar de
la vivencia, el deseo, la reflexion, la resistencia, la contestaciéon y el cambio social, en
diferentes encrucijadas economicas, politicas, sexuales, estéticas e intelectuales» (Esteban,
2004a:54). Definiria asi #inerario de participacion como un proceso de caracter individual
construido siempre en relacién a un contexto colectivo y grupal en el que se ve enmarcado,
siendo el proceso de participaciéon el hilo conductor de la narrativa y donde la historia
personal y social del individuo trascurren de forma paralela, quedando ambas experiencias
entrelazadas. El andlisis del #nerario de participacion buscaria asi conocer los resultados que la
experiencia grupal tendria en relaciéon al individuo participante: consecuciéon o no de
objetivos propuestos al inicio de la vinculacion al grupo (incluyendo los posibles efectos
adversos como consecuencia de la participacion), logros sociales y personales alcanzados y
consecuentemente, ganancia de agencia en forma de mayor autoestima, bienestar y salud.
Asimismo en el caso de mi trabajo, encuentro que el individuo al atravesar la experiencia de
la participacién y vinculacion al grupo, corporeiza experiencias sociales que después puede

llegar a plasmar en comportamientos y/o actitudes de caricter social que suponen un

un espacio de debate y conflicto permanente que desborda los aspectos estrictamente sagrados del culto para
entrelazarse con aspectos candentes de la realidad nacional", y continta: "Asi, los usos contemporineos del
cuerpo en el culto tienen una continuidad clara con el trafico abigarrado y agresivo que coloniza una buena
parte de los espacios citadinos; con los multiples itinerarios acdsticos de la salsa, la cumbia,el vallenato y el
merengue a todo volumen; con el abigarramiento, la precariedad y sinuosidad de los barrios populares; con la
densidad, velocidad y peligro de la vida callejera en los bulevares y mercados. En resumen, con toda la gama
de intensidades sensoriales que gobiernan la vida urbana cotidiana. Todas las capacidades corpéreas de las
materias espiritistas, moduladas por el aprendizaje y la practica del trance, llevan la impronta simultinea de
estos ambientes saturados, donde una infinidad de practicas se interpenetran de modo reciproco”. (Ferrandiz,

1999:13)
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cambio radical para su persona. Se trata asi de una experiencia que podria calificarse de
encarnada tal como entendia Esteban (Esteban,2004b:22).Dicho término puede ser aplicado
aqui para hablar de esa experiencia que atraviesa el cuerpo y que se materializa en la
adopcion por parte del individuo, de nuevas maneras de mostrarse ante el otro, incluyendo
también otras maneras de hablar, de expresarse y mostrar sus gestos.

Esta perspectiva, tal como la analiza esta autora "nos sirve asi para superar esquemas
deterministas desde los que la conformacién de la identidad serfa un proceso
exclusivamente social, consecuencia «mecanica» de ideologfas y practicas sociales o
institucionales; y también poner en cuestién que los cuerpos sean «superficies neutrasy,
«depositos» de ideas, representaciones, simbolos, como suelen ser asumidos en general en
las ciencias sociales y la historia" (Esteban, 2008:139). Por ello, el itinerario de participacién
pretende ser también de alguna manera, una reivindicaciéon de lo corporal, del continente
fisico que se ha visto de alguna manera zntervenido desde el sistema biomédico. Resulta
interesante aqui destacar esta centralidad del cuerpo que Esteban trae en su propuesta de

itinerarios corporales:

"Tal y como yo lo entiendo, la idea de itinerario sirve sobre todo para mostrar las vidas,
los cuerpos, en movimiento, como procesos absolutamente dindmicos, abiertos y en continna
transformacion y, por tanto, singulares, contradictorios, inacabados... donde lo que
interesa es subrayar la interrelacion, la tension entre accion social, entendida como
corporal y contexto/ s sociall es diferentes y miiltiples en los que se desenvuelve la persona,
entre prdcticas corporales e ideologias sociales y politicas, y donde es precisamente la
reflexcion corporal la que va guiando las acciones de hombres y mujeres, permitiéndoles, en
cireunstancias y coyunturas concretas, reconductr dichos itinerarios y resistir y contestar a
las estructuras sociales, al margen de la intencionalidad o no de partida, y contribuyendo
asi también a su propio «empoderamientoy. (Esteban, 2004:63).

En esta linea de analisis de lo corporal no pueden obviarse las consecuencias que los

psicofarmacos, y especialmente sus efectos secundarios a medio y largo plazo, han
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generado en las personas afectadas y consumidoras habituales. Apareceran asi, efectos que
repercuten o condicionan en muchos casos la puesta en practica de su participacion.

Joanna Moncrieff lo explica asi:

"Hacen (en referencia a los psicofarmacos) que las personas se muevan menos y que sus
movimientos sean mds lentos. Al disminuir los movimientos de los misculos de la cara, la
expresividad facial es menor y se desarrolla una especial expresion gestual plana.
También se reducen otras respuestas de expresion emocional. Experiencias emocionales
como la tristeza y la felicidad son menos intensas y las personas que han tomado estos
Jfarmacos describen sentirse emocionalmente aplanadas, indiferentes o insensibles. Los
neurolépticos enlentecen el pensamiento y para quienes los toman resulta especialmente
dificil hacer cosas por si mismos. Se describe como una dificnltad para «iniciar acciones» e
incluso algo tan sencillo como el responder a preguntas puede legar a ser dificil.
Numerosos estudios que han medido las habilidades mentales de voluntarios que han
tomado nenrolépticos muestran que estos fiarmacos retardan o perjudican de alguna
manera el funcionamiento mental. Quienes toman una dosis experimentan dificnltades de
coordinacion, atencion, aprendigaje y menmoria, les cuesta mds reaccionar, tienen una
mayor latencia de respuesta y movimientos mds lentos (Moncrieff, 2013: 66).

Veremos como esta cuestion se hace patente en la practica a través del testimonio de
Pau, una experiencia en la que la quimica y sus efectos secundarios condicionarin y
mediatizaran el proceso de participacién. Sin embargo, la experiencia de sufrimiento
también ha permitido otras corporalidades, generadoras de nuevas actuaciones en el sentido
performativo del término, y en general, algo mas proclives a generar participacion: "Desde
que le paso esto a mii hijo, no tengo miedo de decir nada en piblico, hablo lo gue me parece y digo lo gue
pienso”. Asi se expresaba un padre en el espacio de una de las dltimas sesiones del GP en las
que participé (Grup de Pensadors, edicion octubre 2017- enero 2018).

Los itinerarios de participacion muestran de alguna forma, como el propio funcionamiento
de los grupos cartografiados y su especial metodologia, han permitido a los asistentes
resituarse en un lugar diferente del que el contexto clinico les habia otorgado inicialmente

tanto como afectados, familiares o profesionales. En ese proceso participativo, he podido
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comprobar como la persona es capaz de reapropiarse de la fuerza necesaria para enfrentarse a
situaciones que hasta ahora le resultaban infranqueables como pueden ser ciertos discursos
ejercidos por los profesionales, relaciones familiares complejas, la recuperacion de parte de
la autoestima perdida por el proceso de diagnostico psiquiatrico y, en el caso de los
profesionales mas especificamente, situarse de forma critica ante el discurso propio o el de
los compafieros, entre otros aspectos.

La propuesta metodolédgica planteada propone un analisis que intenta huir del estudio
narrativo clasico para adentrarse en el mundo de los discursos, tal como proponia Lourdes
Rodriguez del Barrio en un seminario impartido en Campinas'®. Asi, podriamos liberarnos
de la exigencia de la linealidad que casi siempre impone el factor tiempo y rescatar, de
forma concreta, aquello que la persona sefiala como importante y destacable en su
trayectoria. En el caso de las historias recogidas de manera especifica para trazar los
itinerarios, no existirfa por tanto la necesidad de obtener los datos temporales que
configuren su relato sucesivo, como puede ocurrir en los itinerarios terapéuticos (donde se
expondria ese discurrir entre los inicios del malestar y la atencién del mismo). Bastarfa con
rescatar los aspectos que para la persona son relevantes en referencia a ese proceso de
participacién. Esta recopilacién de relatos quiere acercarse al proceso, a las vivencias
acumuladas, a los posibles resultados o repercusion que dicha experiencia de participacion
les ha reportado tanto en su vida cotidiana en general, como en su faceta estrictamente

como usuarios de servicios de salud mental. Las personas que han participado en el GP y

140 E] seminario llevé por titulo: "Abordagens antropoldgicas em relagio ao recovery" y fue impartido por
Lourdes Rodrigues del Barrio en el I Simpésio recovery e reabilitagdo psicossocial: aproximagio teérico-
metodologica entre as tradi¢Ses anglo-saxa e brasileira. Campinas, Brasil en 2014.
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en lo grupos de la Guia GAM se han visto involucradas asi en un proceso que sin duda
podemos decir que les ha afravesado. Reconstruir sus itinerarios de participacion supone un
ejercicio de reconocimiento y visibilizacion sobre la complejidad de las diferentes experiencias

personales y sociales de las personas vinculadas a ambos grupos.

Itinerarios

Presento aqui varios relatos con los que busco retratar esta propuesta metodolégica. Los
tres primeros pertenecen a personas integrantes del Grup de Pensadors, los dos siguientes a
personas vinculadas a la experiencia de la gufa GAM en Porto Alegre, el dltimo es el mio
propio. El primero de los relatos lo protagoniza Pau, una persona con diagnostico que
asisti6 al grupo en algunas de sus primeras ediciones. Después Joana y Victor, una madre y
un psiquiatra respectivamente, que relatan también un proceso personal de transformacion
a partir de su vinculacién al grupo. En el caso de Joana, una historia de participacion
entrelazada ademas a su militancia activa en una asociacion de familiares. Victor por su
parte encarna la historia de un profesional que tras el paso por el grupo afirmara "haber
modificado su practica profesional y su forma de ver y establecer vinculos con personas
diagnosticadas". Posteriormente llegan dos historias mas desde el contexto brasilefio:
Sandra y Marilia. La primera, una mujer que tras pasar por una situaciéon de sufrimiento
psiquico se vinculé a un CAPS de la ciudad de Novo Hamburgo. Allf surgi6 la posibilidad
de participar en la investigacion de la guia GAM-BR y Marilia, una de las psicélogas del
equipo de investigacion, participante también en el mismo proyecto desde sus inicios. En
el caso de los itinerarios brasilefios, no he optado por establecer un relato desde el papel de

persona familiar o cuidador/a. Esta falta de equiparacién con respecto a la expetiencia
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espanola esta conectada con una de las diferencias propias que existen entre ambas y de las
que hablaba al inicio de este capitulo. Mientras en el GP el protagonismo de los familiares
se encuentra en igualdad de condiciones que el resto de participantes, en la construccién de
la gufa GAM son las personas afectadas de un diagndstico las que se erigen como
protagonistas principales, junto con los profesionales e investigadores. Esta circunstancia
definitoria, me ha hecho centrarme aqui en las figuras del profesional y de la persona con
diagnostico y descartar la del familiar, que en el caso brasilefio tuvieron una presencia
secundaria y puntual.

Finalmente decidi también incorporar mi propio itinerario de participacion
conjuntamente a los relatos de los otros informantes. Comencé a escribitlo dirfa, como
parte de un experimento metodolégico, una especie de "prototipo" que me setrvirfa de
ensayo para configurar el resto. Progresivamente me fui dando cuenta que la construccion
de los otros itinerarios y lo que me iban aportando me interpelaba, por lo que fui
completando mi propio relato con aquellas cuestiones que me evocaban el de los demas. Se
trataba también de poner en practica la herramienta que estaba diseflando a nivel tedrico.
Lo tuve escrito algunos meses sin darle demasiado protagonismo, pero al finalizar el
capitulo decidi también integrarlo como una pieza mas de mi trabajo de investigacion. Dirfa
que mi propuesta es lo suficientemente implicada como para poder permitirme a mi misma
incluir aquf esta porcién de mi intimidad y a la vez afiadirla como material para la reflexion.
El proceso vivido, mi transito entre una y otra experiencia participativa, creo que afade
también algunas otras cuestiones interesantes. De la misma manera, ese ejercicio me ha
posibilitado jugar de nuevo con los roles desde los que exponer mi relato y entrar asi a
hacer una valoracion critica de lo vivido que hasta el momento no me habia permitido

hacer. Al tratarse de un rara avis he decidido situarlo al final de los otros relatos.
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He escogido a estas personas para hablar de itinerarios de participacion al comprobar
que su involucracién en las experiencias grupales, habia provocado algin tipo de cambio
significativo en su funcionamiento social y en su posicionamiento frente a la cuestiéon del
sufrimiento mental y el diagnostico asociado. He de sefialar que la elaboracion de la
propuesta sobre los "itinerarios de participacion” es algo que he ido construyendo a medida
que avanzaba la tesis. En este sentido reconozco que existié un cierto pensar y reflexionar
en torno a esta cuestion cuando ya habia recogido algunas de las historias que a posteriori
irfan incluidas en este apartado. Esto ocurri6 por ejemplo, con la historia de Pau.
Inicialmente mi contacto con ¢l y las preguntas que le pude dirigir nunca fueron
especificamente orientadas a construir un itinerario de participacion. Por ello, para
completar su relato, decidi mantener una entrevista con él una vez tuve elaborada mi
construccion tedrica sobre los itinerarios. En el caso de Sandra por ejemplo, las entrevistas
que realicé con ella estaban dirigidas originariamente a la busqueda de informacién en
torno a la experiencia de construccion de la gufa GAM, desde el punto de vista de una
persona con diagnostico. Por ello, las entrevistas realizadas con ella incluyen una
informacién de caracter mas general que he utilizado para ilustrar algunos otros aspectos
del capitulo sobre la guia GAM-BR. El resto de historias Joana, Victor y Marilia si
transcurrieron ya puramente en el marco metodolégico de los itinerarios, por lo que los
relatos contienen quizas una informacién mas concreta acerca de sus experiencias en

espacios de participacion y la repercusion que dicha experiencia les ha reportado.
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Pau, "todo me vino por no hablar"

Conoci a Pau hace afios a partir de su vinculaciéon al Club Social en el que me
encontraba trabajando como trabajadora social. Pau pasa ya de los 50. Su experiencia de
sufrimiento mental le ha llevado a tratarse en uno de los dispositivos clinicos de la red de
salud mental de Barcelona, concretamente en un CSMA. Alli comenzd a visitarse
inicialmente con una psiquiatra y ahora desde hace un tiempo, también con un psicélogo.
El relato de Pau pudo llegarme como tal en dos momentos diferentes. Inicialmente como
participante del GP, a lo largo del 2011 y 2012, y posteriormente como informante al que
decido hacer una entrevista de forma individual en el dltimo periodo de elaboraciéon de mi
tesis.

Pau comenzé a participar en el GP en octubre de 2011 invitado por una trabajadora
social que asistia al grupo. Recuerdo que en su primera sesion insistié en decirme que €l 7o
sabia exactamente que podria decir alli y que seguramente o fenia nada que aportar al grupo. Mis
palabras en aquel momento y teniendo en cuenta la cierta complicidad previa que existia
entre ambos, intentaron ser tranquilizadoras "no es necesatio que intervengas si no quietes,
puedes simplemente escuchar". Esa misma sesion, antes de acabar y animado por el clima
de comunicaciéon que se respiraba en la sesion, Pau pidi6 la palabra y comenzo a narrar un
pequefio fragmento de su propia historia: "...creo que lo miio tiene que ver con mi familia, la verdad
es que nunca guise hacer dasio a nadie...por eso creo que nunca le expliqué a nadie lo que me pasaba y por
no hablar creo que me enferme....". A partir de aquella intervencién y de forma paulatina, en
diferentes intervenciones, Pau fue reconstruyendo a través de su participacion en las

sesiones una parte de su historia de vida. De alguna forma, el espacio y la forma en la que el
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grupo tenfa de relacionarse y manifestar su opinién parece que animaron a Pau a hablar de
si mismo, "como veo que aqui se puede hablar...voy a hablar”, expreso.

La verbalizacion progresiva de su historia personal delante del grupo proporcioné a Pau
una suerte de empuje, necesario para decidir relatarla también ante los profesionales que
habitualmente le trataban y con los que hasta el momento, no habia compartido estos
aspectos de su pasado. De esta forma, una vez que hubo reconstruido esa parte de su vida
en el contexto grupal, decidi6 relatar aquello que le habia originado malestar esta vez en
una entrevista de las llamadas de seguimiento y que mantenfa habitualmente con su
psiquiatra. Aquel dia en la entrevista, y tal como ¢l mismo explicé al grupo posteriormente,
también estaba presente el trabajador social. Alli decidié6 comenzar a hablar de aquello que
para ¢l habfa resultado tan doloroso. Una parte de su historia que hasta el momento habia
estado oculta al sistema clinico. L.a desconfianza ante lo que aquel relato podria generar en
los otros parecia haber pesado mas. La reaccién de los profesionales ante sus palabras, fue
de alarma inicial a lo que seguidamente propusieron a Pau un aumento de la medicacion e
incluso un posible ingreso psiquiatrico que podia ayudatle ante la incipiente situacion de
crisis que parecfa estar sufriendo (todo a criterio de los profesionales que le atendian).
Ademas, Pau recibi6 la consigna de abandonar desde aquel momento la participacion en el
Grup de Pensadors como medida preventiva para preservarle de lo que parece entendieron
como una posible fuente de perjuicio. En la siguiente sesion del GP, nos relaté lo que habia
pasado. Ante sus palabras, sobre todo lo que habfa ocurrido en aquella entrevista, el grupo
se quedé muy impresionado. Después de explicar lo que habia pasado en la consulta Pau
planteo alli mismo su negativa ante un posible aumento de medicacién o la propuesta de

dejar el grupo.
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Con el tiempo consideré necesario completar este relato o al menos intentar ampliarlo

por lo que propuse a Pau un encuentro individua

141 .
1", En este encuentro, Pau me explicaba:

"Tengo un recuerdo positivo del grupo, aungue no sé muy bien si podiamos llevar a cabo aquello que

hablabamos, eso de hablar de leyes...es complicado. Creo que alli habia gente empollona, que se notaba que

habia leido...como le pasaba a Lluis. Yo lo que podia aportar eran vivencias mias, experiencias..." Me

explica que dejo el grupo a partir del traslado de este al Centre Civic de Sant Andreu "

venia mal, estaba muy lejos” y continta "bueno... y a mi no siempre me fue ficil lo de seguir el grupo, no

solo por lo del nivel, pero es que claro..., yo no tengo memoria_y aquello de pedir turno estaba muy bien, pero

a mii se me olvidaban las cosas para cuando me tocaba hablar. Hace tiempo que mi psicologo me dice gue

me apunte las cosas". Sobre la experiencia del Grup de Pensadors me continta explicando:

"Después de vivir esa experiencia, hablando con gente he visto que esto de la
horizontalidad también esta en otros paises, en Finlandia creo... Ahora estoy en otros
grupos y creo  que esa experiencia me puede servir. Era una  experiencia
terapéntica,...terapéntica pero diferente digamos....habia familias por ejemplo. Eso marcd
diferencias, porque ahi pude empatizar con mi madre algo mads....un poco, no mucho
porque hay cosas en las gue no nos entendemos”.

"Yo vivi con mis padres hasta los 12 anos. Viviamos los tres. Mi madre cnando se
enfadaba me pegaba. Me maltratd durante tiempo. Recuerdo una paliza que me dio...lo
tengo grabada,...me escondi debajo de la mesa para que no me encontrara. Después de
aquello, con mi padre, le dijimos que no podia ser, que se tenia que marchar. Asi que al
final se marchd. Consignid un trabajo en un taller. Un dia mi padre me planted que fuera
alli a hablar con ella, bueno yo al final fui....pero después de aquello empezaron a pasar
cosas. A los 16 dejé el Bachillerato, me acuerdo que le tire los libros al profesor (risas) y
me fui....lo dejé. A los 19 yo ya fumaba porros, consumia alcobol. Mi padre me pills
algnna vez borracho. El trabajaba en un Club y pasaba mucho tiempo fuera, ademds
comenzd una relacion, en fin...yo pasaba mucho tiempo solo. A los 20 mi padre murio y
a los 24 vendy el piso en el gue habiamos vivido; me fundi el dinero asi que a los 27 me
tuve gue ir a vivir con mi madre'.

"Un dia tuve una alucinacion. 17 a tres figuras de la isla de Pascua, un guerrero y una
imagen de Durero. Al tiempo vino a casa a vivir mi tio, que es pintor y se llama Alberto.
Se lo conté y me dijo: "asi que eres el culpable de que esté aquil" Desde aguello creo estar

141 Notas de la entrevista con Pau, febrero de 2018.
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poseido y oigo voces internas y externas...bueno, abora escucho menos. Lo que me pasa
ahora es que he vuelto a beber”

"Estar en el GP me ayudi a hablar de toda esta experiencia que habia vivido con mi
madre, pero ella no lo sabe. Ella no sabe gue yo pienso que "todo"" me viene de ahi, de los
12 ajios y no de después.... Lo he empezado a hablar en el psicilogo. Por eso creo que el
grupo es terapéutico. El ver a otras familias..., podias ver otros puntos de vista."

Pau me relata como ha iniciado un trabajo terapéutico diferente en los tltimos dos afios
junto a su psicélogo con quién esta trabajando la complejidad de esta relacion y la vivencia
que supuso. Cree que haber estado en el grupo le permitié "empatizar" o conectar con un
punto de vista con el que no contaba. La participaciéon facilité en él un proceso de

reconstruccién y exteriorizaciéon de la propia historia que vino a entrelazarse con el

discurrir del grupo.

142
Joana, "ante todo, soy madre""

En las primeras ediciones, algunos familiares se dirigfan hacia los profesionales presentes
formulando preguntas a modo de consulta clinica. La reproduccién de patrones de
comportamiento dados en la atencién clinica era notablemente patente. Para muchos fue
complejo posicionarse en el lugar de pensadores, un lugar de reconocimiento de su propia

historia y de su saber y una incitacién en si misma a la actividad:

“Creo que como madre, no estoy capacitada para hablar de lo que aqui se estd diciendo”
(Marta, madre GP)

142 Para ilustrar este relato he utilizado no solamente la historia de la protagonista que en este caso es
Joana. También he integrado algunas aportaciones de otras madres y padres cuyos relatos servian aqui para
complementar y hacer mas comprensible mi propuesta.
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El GP era para muchos familiares un espacio en el que reconocer (se) la propia historia
personal, en ocasiones a través de afirmaciones de fuerte carga emocional y simbdlica, que
demostraron sin duda una anticipacién al rechazo social que produce un diagndstico que

casi siempre ha sido fruto de rechazo o estigma por parte de otros:

“Es la cuarta veg que menciono que mi hija tiene esquiofrenia, no me atrevo. . .incluso a
la familia. La palabra esquizofrenia. ..igual no lo tengo asimilado del todo, creo que
necesitariamos mds informacion”.

(Julia, su hija bhabia sido diagnosticada hacia 8 arios)

Algunas de los familiares asistentes al grupo disponfan de experiencias previas de
caracter participativo. Joana se presenta como "madre de un joven con trastorno mental".
Asiste al GP casi desde la primera edicién. Su recorrido personal en los ultimos quince
afios (periodo de tiempo desde que su hijo fue diagnosticado hasta el momento de
participar por primera vez en el grupo) va unido al de una asociacién de familiares de
personas afectadas y familiares. Una entidad en la que participa desde hace afios y en la que
dice encontrarse "muy implicada". Esta fue su presentacion la primera vez que particip6 en
el grupo:

“Pues yo, ante todo, soy madre de una persona con enfermedad mental. Ilevo 12

anos lnchando”
(Joana, sesion GP de 9 de mayo de 20117).
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Afos mas tarde'¥, mantuve una entrevista con Joana con el fin de conocer mas
ampliamente su experiencia. Fue ademas el momento para comenzar a elaborar su

itinerario de participacion:

"Tengo un hijo que sufre esquizofrenia paranoide desde los 18 asos y ya tiene 43,
llevo muchos asos con este tema.... Los primeros asios fueron aios de incertidumbre...de no
saber dinde acudir, ni que hacer. Después, entré en la asociacion xxx. A partir de aqui
mee fui informando, él también empezd a salir de casa. Tengo asi mucha experiencia en el
campo asociativo y ademas es verdad, que me involucro en todo lo que puedo. He hecho un
voluntariado en la asociacion y asi he conocido muchas personas, era un voluntariado de
trabajos manunales”.

"Al principio aquello era un poco todo igual, era como un centro de dia. Después con el
tiempo nos dimos cuenta que aquello era un desastre, aunque al principio la intencion era
buena  por parte de los fundadores eso sin duda. Era un horario estricto, para todos
dgual.... Todos nos dimos cuenta que aquel funcionamiento no era bueno, todos desde las
9h de la manana basta la tarde, juntos y haciendo lo mismo. Todo resultaba estresante y
ademas creo que les acaba annlando como personas. Todos ignales, por el mismo rasero”

"Recuerdo que daba clases de ceramica. Yo entonces trabajaba en una tienda que
teniamos pero podia estar con los chicos de 4 a 5 de la tarde. En ese tiempo, los
profesionales tenian una reunion y todos chicos, chicas, seniores, seioras....todos debian
estar alli. Yo hacia cerdmica para ocupar ese tiempo, pero todos estaban medio dormidos,
no aprovechaban ese espacio y se les obligaba a estar alli. El espectdculo era tremendo, yo
les abria el anla, ellos venian y se sentaban, agachaban la cabeza y a dormir.... ;Por qué
no podian estar por la calle o haciendo cualquier otra cosa?. Ahora hemos cambiado
totalmente. Ahora se realizan actividades mny variadas, se cuenta con ellos, se hacen
actividades individnalizadas y se les pregunta, si no aceptan algo no lo aceptan y ya estd.
Todo esto me ha enriguecido nncho porque he ido viendo como han ido evolucionando las
cosas”".

Sobre la asociacion de la cual forma parte explica:

"La asociacion fue creada por varias seiioras de la clase alta de Barcelona, mujeres
que tenian hijos con trastorno mental. Ellas intentaron reunir a personas que tenian TM,
todo esto sucedid al abrirse el psiguidtrico....y a ellas unas monjas les cedieron un espacio.
Al principio daban servicios privados, pero todo evoluciond y al final se hizo una

143 Concretamente, mi trabajo con Joana se desatrollo en mayo de 2015
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asociacion que empezd a contratar profesionales. Fue entonces cuando desde el Gobierno se
empezd a dar subvenciones y empezaron a crearse recursos como los que conocemos ahora.
Aquellas personas que crearon inicialmente la asociacion, tenian mmuy buena voluntad,
pero no tenian ni idea de nada'

"Todo empezd a cambiar, especialmente cnando las instituciones empiezan a controlar las
cosas. Sin embargo la socia fundadora queria seguir marcando la orientacion del trabajo.
La verdad es que todo cambid realmente a partir de que entraran personas nuevas y mids
Jovenes en la Junta. Abora la Junta son casi todos hermanos y hermanas, con lo cual es
gente muy joven y que también esti muy preparada. El director es alguien nny implicado.
Las normas también han evolucionado”'.

Joana reconoce que para ella patticipar en el GP ha sido una experiencia positiva, "sz no,

no habria continuado asistiendo” me dice en la entrevista que mantengo con ella. Experiencia

que dice "me ha podido aproximar a las vivencias, los puntos de vista y las opiniones de los otros

participantes de una forma diferente a la que estaba acostumbrada’'. Estas "nuevas experiencias" que

me relata tienen que ver tanto con los profesionales implicados, como con las personas

diagnosticadas con las que ha estado relacionada hasta el momento:

"Comencé a ir al GP a partir de la propuesta de una de las psicilogas de la
Fundacion™. Me  encantd desde el primer momento por esta cuestion de estar implicados
a tres bandas. Me gustd sobre todo que hubiese algiin psiguiatra. La verdad es que se
echan para atrds en todo....Ya se les ha "acusado" en el grupo, pero es que raramente
encuentras alguno que se implique. Para mi ha sido muy enriguecedor”.

"Yo 5¢ gue hay gente que se queja que esto no va a ningin sitio, creo que todos querenos
reivindicar cosas pero es que éste grupo no siempre es para reiindicar cosas. Es
enriquecedor, creo que aprendo aqui muchas cosas que sé que en el resto de grupos que
asisto no aprenderia. Por eso he continnado todo este tiempo. No es terapéutico, pero tiene
un efecto terapéntico...."

"...diria que el GP no es un grupo terapéutico, no es exactamente un GAM'™....pero
tiene cosas en comiin. La verdad es que nos ayudamos mutuamente entre todos los
participantes. Si...nos ayuda bastante. Todo lo que aportan por ejemplo los de Radio

14 En referencia al centro en el que se atiende su hijo.
145 Hace referencia aqui a un Grupo de Ayuda Mutua.
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Nikosia es una version de las cosas que creo no me llegaria de otra forma...., ellos tienen
un discurso muy diferente. Creo que me aporta porque para tomar decisiones te hacen
falta todas las versiones. Te gusta ver que el psiquiatra también es una persona de a pie.
Ves que no todos funcionan con una barrera de cristal, todos tienen familia, vida
personal...."

"El GP me ha servido como formacion personal, pero también me ha servido como
madre, también a la hora de tratar a mi hijo, tomar decisiones.... he visto posturas ms
abiertas, la asociacion se estdi abriendo es verdad, pero aqui veo sitnaciones mds a nivel
personal, asi yo veo que tengo que tomar con mi hijo ciertas actitudes que hasta abora no
tomaba....y lo hago pensando en que me va a beneficiar. Creo que el vinculo personal que
tenemos influye. Aqui ves versiones de todo tipo de gente y asi puedes pensar y tomar
decisiones desde mds dmbitos. De la otra forma, es una vision mds unilateral. Yo en mi
vida trato con muchas personas con trastorno, pero siempre en espacios donde esas
personas...no sé como decirte... al final esas personas hacen lo que yo digo, como cuando
coordino un grupo en actividades especialmente....pero no, realmente no habia tenido la
oportunidad de hablar con ellos sobre salud mental desde su propia opinion".

Joana

Victor, "ahora me siento de ta a tu y de igual a igual"

Victor'* es psiquiatra psicoanalista. Durante su vida profesional trabajé como terapeuta

en un servicio publico de atencién en salud mental en el cual también tenfa un cargo de

responsabilidad.Actualmente se encuentra jubilado, aunque continda ejerciendo como

psiquiatra en su consulta privada. Victor se formé en Suiza como psicoanalista. Desde hace

aflos se encuentra estrechamente vinculado a la FCCSM vy participa en el GP desde la

primera ediciéon del mismo. Elegi a Victor como uno de mis informantes clave debido al

proceso de evolucién que pude observar en €l y especialmente, por las reflexiones que fue

aportando al grupo sobre ese proceso que él sentfa estar viviendo. Al mismo tiempo habfa

escuchado entre otros pensadores algunos comentarios al respecto, en los que se incidia en

esos cambios que se habfan percibido en él. Esto acab6 por ayudarme a inclinarme en su

146 Notas de la entrevista con Victor, abril de 2015.
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eleccién como informante. Lo cierto es que la capacidad de reflexion y de modificacion de
posicionamientos era algo importante para el buen funcionamiento general del grupo, que
parecia demandar una creciente flexibilidad a sus miembros. Victor, a pesar de sus
reticencias iniciales ante el formato del grupo y lo que el calificaba de "cierta incomodidad y
extrafieza", mantuvo sus asistencia y no abandono.

Durante un tiempo, sus reacciones e intervenciones y el punto de vista que mostraba,
parecian mas los propios de un terapeuta dedicado a analizar e interpretar a los miembros
del grupo y no tanto a un pensador mas de los alli presentes. Esta sera una cuestion que
quedara reflejada en sus palabras posteriores pero que en el momento, s6lo los comentarios
offstage de algunos participantes lo dejaron patente. Este hecho le generd ciertos
desencuentros a la hora de entrar en debate con otros participantes, especialmente con
personas afectadas por un diagndstico, a los que Victor acababa intentando dar
indicaciones a modo de consulta terapéutica. Se anulaba asi la posibilidad de un
intercambio mas proximo, en un plano horigontal que reconociese al otro. En varias
ocasiones los propios interpelados fueron respondiendo a las intervenciones que Victor
hacia, mostrando en ellas su disconformidad y desacuerdo. Sin embargo, dicha actitud lejos
de ser una constante, comenzé a variar progresivamente, en un sentido de mayor
concordancia con la metodologia planteada por el grupo inicialmente. Victor pasé a
situarse en un plano de mayor distancia y a la vez mayor respeto con respecto a las

intervenciones del resto. El mismo explica lo siguiente al respecto de dicho proceso:

" A mi me pasd que fui viviendo una cierta modificacion. Yo me di cuenta que en la teoria
tenia muy claro de que se trataba aquel grupo, yo sabia que no debia tener un papel de
terapenta....pero no fue facil. Me di cuenta que algo fallaba por las criticas que los demas
me fueron haciendo...sobre mi actitud y mis intervenciones. La verdad es que mis
intervenciones eran mids propias de un espacio terapéutico. Me di cuenta de esto y lo pude
ir aceptando y modificando”.
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"En un momento, colaboré coordinando un grupo, queria hacer algo mds...no silo
participar asistiendo. En aquella experiencia me fue muy dificil compaginar los dos
papeles....y fue después, cuando me fui aproximando a otra postura. De alguna forma me
propuse cambiar. Ahora me siento de tii a ti y de igual a ignal. Abora llevo a cabo
aportaciones personales, no tanto profesionales. Por otro lado, también veo que esta
experiencia me influye a la hora de mi prictica profesional. Creo que abora como
psiquiatra doy un trato mds de ti a ti. Yo disfruto mds, me va bien... y al paciente le va
mejor. Me descubro mads participativo, comunicativo, mas hablador....antes era mds
interpretativo”.

Victor reconoce que el grupo le ha sido util a la hora de reflexionar en torno a la
cuestion de la relacién "profesional-usuario" en situacion de sufrimiento. Sobre esta

cuestion se expresaba asi:

"No es ficil la relacion entre profesional y usuario. Uno puede estar muy dispuesto, pero
en la practica la relacion con el otro puede hacernos experimentar muchas cosas. Depende
de la vivencia que se tenga, de lo que se produce..no es fdcil de llevar y aceptarlo y
especialmente el mantenerse anténtico y sincero en ese intercambio. Creo que esto es la
esencia, al menos para mi, de lo que es la salud mental. En la medida en la que consignes
resolver la relacion de aynda desde el esfuerzo, la autenticidad y la sinceridad puedes
ayudar a que el otro mejore. Eso es lo que resulta terapéutico de verdad: el que puedas
hacer un esfuero por crear y mantener una relacion anténtica y sincera con esa persona.
Asi al otro, le estas dando un mensaje terapéutico. 'Y todo ello a pesar de las dificultades
que se puedan presentar.... Si no desfalleces y no te "escaqueas’ obtienes un resultado
terapéntico en el otro y creo que para uno mismo también'.

"Eso es exactamente lo que acaba pasando en el grupo, alli se da una aplicacion grupal
de esta cuestion. En el grupo hemos podido mantener en el tiempo esa relacion y eso ha ido
creciendo y haciendo madurar al grupo. Ha habido unos principios basicos, de confianza y
esperanza, por todas las partes. La cuestion cuantitativa es importante, pero
relativamente. Al principio esta cuestion me preocupaba, pero abora ya no. Creo gue lo
importante es ser paritario a nivel de actitud. La cuestion numeérica puede influir, pero se
puede superar. En todo caso es importante afrontar esa dificultad y no dejarse vencer por
ella. Lo importante es la paridad en la relacion, en el ti a ti. Esa paridad, como actitud,
es la que te bhace superar la dificultad. Con todo el respeto por las diferencias por supuesto,
sin negarlas"
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Sandra, "a GAM ¢ transformadora pra quem participa dela"""’

Sandra pertenece al equipo de investigaciéon que ha desarrollado la Guia GAM en Rio
Grande do Sul. Ha participado en el proceso de trabajo e investigacion de la gufa desde sus
inicios en 2009 como colaboradora vinculada al "Instituto de Psicologia" de la UFRGS.
Sandra se atiende en uno de los CAPS existentes en Novo Hamburgo (municipio de la
region metropolitana de Porto Alegre) desde hace aproximadamente 10 afios por
problemas de salud mental. Actualmente colabora con el equipo de la "Secretaria Estadual
de Satde do Rio Grande do Sul" en la implementacién del proyecto Guia GAM en los
servicios publicos de atencion en salud mental. Entrevisté a Sandra en Novo Hamburgo, en
dos ocasiones durante mi segunda estancia en Brasil en 2014, con la finalidad de construir
con ella un relato que me ayudase a entender el proceso de creacion y crecimiento de la
GAM en el contexto brasileno. Escogi su vision en base al protagonismo que habia ido
adquiriendo en el proceso de investigacién y posterior implementacion de la GAM en los
servicios de salud, pero especialmente por la experiencia acumulada como investigadora en
el proyecto y su particular punto de vista simultineo también como persona diagnosticada
de un trastorno mental. Posteriormente, al construir la herramienta de loa itinerarios decidi
incluir su historia como parte de los mismos al valorar el potencial transformador que la

GAM habia tenido en ella.

147 Tas entrevistas con estas dos informantes (Sandra y Marilia) fueron realizadas integramente en
portugués. Las entrevistas se realizaron entre los meses de mayo-junio de 2014. Para trabajar con estos
materiales realicé una transcripcion inicial en dicho idioma que progresivamente fui traduciendo al castellano.
Con el fin de facilitar la lectura de estos textos he optado por utilizar las notas en castellano y reservar el
portugués sélo para expresiones o comentarios que lingiifsticamente recogen un significado en s mismos y
cuya traduccion considero que distorsionarfan el significado de lo dicho.
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Sandra tiene 56 afios. Me explica que "hace 9 aiios sufri una depresion profunda’. Una
situacion de padecimiento que le llevd, como se desprende de su relato, a aislarse
socialmente y desatender aspectos de su autocuidado basico. Tras dos afios de tratamiento
en el CAPS explica que comenzo a sentirse algo mejor a nivel animico. En esos momentos,
comenzo6 a participar en el proyecto de construccion de la Guia GAM y a involucrarse en el
equipo de trabajo de la Profesora Analice Palombini. Sandra se define a si misma como
"una mujer activa, militante, a la que siempre le gusto reclamar por sus derechos y expresar su opinion”.
Hace 10 afios se separ6 del que habia sido su marido y con el que habia tenido dos hijos.
"Creo que ¢l se ocupa mds de mi abora, gue mientras estuvimos casados". Hablando de ella me explica
"...stempre tuve complejos, sobre todo porgue me veia gordita. Nunca me he visto atractiva” y en un

momento afiade "ereo gue no soy nada sin la GAM"'y continia asi su relato:

"Comencé a estar enferma cuando m bijo tenia 14 aios, ahora el tiene 22. Han sido
casi 9 arios de tratamiento. Para mis bijos ha sid