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Resumen

El presente trabajo desarrolla el concepto de recuperacién y repasa su relaciéon con los aspectos clinicos o de remision sintomatica,
asi como con las dimensiones experienciales, fisicas, funcionales y sociales. Los factores o condiciones internas y externas para
la recuperacién son revisados poniendo especial énfasis en los problemas del estigma sobre las personas con enfermedad mental
como factor externo que dificulta la recuperacion. Se argumenta que la perspectiva y participacion de los usuarios en este proceso
es absolutamente indispensable y se la compara con aquella que tradicionalmente han tenido en los tratamientos farmacolégicos
y psicologicos. A modo de conclusion se sefiala que este movimiento de participacion de usuarios y el desarrollo de la recupera-
cién como eje central de los servicios de salud mental podrian constituir un punto de inflexién en la asistencia psiquidtrica de las
proximas décadas.
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THE CONCEPT OF RECOVERY: THE IMPORTANCE OF USERS’ PERSPECTIVE AND THEIR PARTICIPATION

Abstract

The present paper develops the concept of recovery and its relationship with clinical aspects or symptomatic remission, as well as
with other dimensions such as the experiential, physical, functional and social ones. Internal and external factors conditioning
recovery are reviewed giving special emphasis to stigma, a powerful external factor that deeply affects recovery in mental illness.
Users’ perspective and participation in this process are considered to be essential and are compared to their place in traditional
psychopharmological and psychotherapeutic treatments. As a conclusion, it is mentioned that users’ participation movement and
the concept of recovery could be central axes of mental health services and a turning point of a service delivery transformation
for the next decades.
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Introduccion

El presente trabajo se propone revisar y conceptua-
lizar, de modo general, el fenémeno de la recuperaciéon
de las personas que padecen o han padecido un pro-
blema mental severo y, en particular, cudl seria su par-
ticipacion en este proceso. Esto nos llevard a analizar
tanto qué es aquello que se entiende por “recuperaciéon”
como a qué llamamos “la participacion de los usuarios”
y cuales son los fundamentos éticos y clinicos que sus-
tentan su importancia.

Hace 18 afios uno de nosotros realizaba su Residencia
en el Hospital de Emergencias Psiquiatricas “T. de Alvear”
y decidia hacer su rotacién de Atencién Primaria de la Sa-
lud llevando adelante una investigacién con tres compa-
fieros de afio (1). El trabajo consistiria en reunirse con las
personas que hubieran estado internadas en ese hospital
con anterioridad, en un lapso determinado, con algin
diagnostico de psicosis crénica. Buscamos sus direccio-
nes en las historias clinicas y procedimos a contactarlos.
Nuestra ingenua mirada y lo que encontramos ha tenido
un efecto duradero para pensar cual es el destino y cudles
los avatares de las vidas de personas que atraviesan situa-
ciones criticas en su salud mental, al punto de llegar a
tener algin tipo de internacion. En ese momento decia-
mos: “El estado en que encontramos a muchos pacientes
nos hizo reflexionar sobre cuéles son los determinantes
que conducen a las internaciones. Varias personas fueron
halladas en condiciones similares a las que observamos
cuando llegan a nuestro hospital; esto no parece suficien-
te para que alguien se interne. (...) Aquello que vemos
en la Guardia o en las Salas s6lo representa un pequefio
segmento de largos procesos que luego contintian fuera
de la Institucion.” Hoy, creemos que el concepto de recu-
peracion y el comprender como vive la gente con lo que
le sucede (méas que apuntar exclusivamente a que eso deje
de sucederle) serian aspectos claves para abordar el feno-
meno que detectamos oportunamente.

De modo general, hemos podido observar a lo largo
del tiempo que hay personas que se recuperan de un epi-
sodio que afecta severamente su salud mental en breve
lapso y, tras una rdpida mejoria sintomaética al cabo de
algunas semanas, regresan a sus actividades previas o, in-
cluso, a otras nuevas luego de haber “aprendido” algo de
cuanto les aconteci6. Otras veces, el tiempo para lograr
la mejoria es mayor y, tras algunos meses, se suele plan-
tear como retomar esas tareas, como enfrentar la mirada
de otros que pudieran haberse enterado de lo sucedido
y como superar la sensacion de vulnerabilidad a volver
a atravesar algo similar. Pero en ocasiones, quedan por
fuera de la mirada de aquellos otros, la mejoria no llega
nunca del todo y transcurren muchos afios de permane-
cer alejados de toda posibilidad de inclusioén. A esta altu-
ra, la dificultad no es tanto una cuestién que pueda ser
atrapada por la Psicopatologia (aquello que forma parte
de las tradicionales descripciones psiquiatricas) cuanto
los efectos derivados de anos de exclusion (9). Es esta
marginacion la que, tantas veces, finalmente desemboca
en nuevas internaciones, con cierta independencia de la

severidad de los sintomas. En este caso, se hace impres-
cindible contar con el concepto de “recuperacién” para
avanzar en la comprension de la dindmica de curacion,
inclusion y exclusion de estas personas. Y serd en dicha
dindmica que la perspectiva y actividad del usuario de
los servicios de salud mental cobrard tan fundamental
importancia que intentaremos ponerla de relieve.

iQué es la recuperacion?

El concepto de recuperacion presenta una doble ver-
tiente que hace que incluso su definicién sea proble-
matica. En el sentido académico y profesional alude al
“proceso en el cual la gente es capaz de vivir, trabajar,
aprender y participar de lleno en su comunidad. Para
algunos individuos la recuperacion es la capacidad de
vivir una vida plena y productiva pese a seguir teniendo
una discapacidad. Para otros, la recuperacion implica la
reduccién o completa remisién de los sintomas” (23).
Pero en el sentido més subjetivo y que mejor captura la
vivencia de los usuarios, la recuperaciéon es una expe-
riencia de cambio personal que nada tiene que ver con
la sintomatologia y que mantiene una relacién de con-
troversia a nivel conceptual respecto de la funcionalidad
social (25). Este amplio espectro permite pensar que una
persona podria continuar experimentando exacerbacio-
nes en sus sintomas pero aun asi haber restaurado de
un modo significativo sus tareas y su desempefio en la
comunidad y/o haber superado significativamente las
barreras de la falta de oportunidades (4) y, en cualquier
caso, estaria expresando una “recuperacion”. En tal sen-
tido, la cura no es parte indispensable de la recupera-
cién y, en ocasiones, cualquiera de ellas puede suceder
con independencia de la otra. Alguien podria curarse sin
recuperarse y otra persona podria recuperarse sin haber-
se curado, y alli radica la potencia de este enfoque que
ha cobrado gran envergadura en los ultimos afios. Por
este motivo, Slade y cols. han propuesto hablar de dos
tipos distintos de recuperacion: una clinica (que incluye
las dimensiones sintomaticas junto a las de la inclusion)
y una personal (que no requiere de la mejoria de los sin-
tomas pero que si involucra cambios a nivel personal en
términos de valores, actitudes y roles sociales) (35).

Whitley & Drake (41) revisaron recientemente como
se usa el concepto de recuperaciéon y plantearon que
ésta, en realidad, tendria cinco dimensiones: una clini-
ca y otra existencial (como plantean Slade y cols.) pero
también una funcional, otra fisica y, por tltimo, una
social (35). Cada una de estas dimensiones captura un
aspecto de lo que generalmente se comprende por recu-
peracion y rara vez, los tedricos del campo, se refieren a
todos ellos cuando hablan de este concepto.

Cada uno de estos aspectos involucra una serie de
factores que estarian comprendidos, una serie de agentes
involucrados y un tipo de resultados que serian mensu-
rables. En la Tabla 1 se reproducen, con modificaciones,
los aportes de Whitley y Drake (41) antes mencionados.

Al considerar estas cinco dimensiones se puede com-
prender que algunos autores asimilen el concepto a la
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Tabla 1. Factores y agentes involucrados en las distintas dimensiones de las que se compone la recuperacion en Salud Mental, asi
como su operacionalizacion y los conceptos y teorias subyacentes.

n A Factores . i
Dimension comprendidos Agentes involucrados Resultados mensurables Teorias subyacentes
Sintomas Psiquiatras Rehospitalizaciones Psiquiatria clinica
Cuidado médico Médicos generalistas Adherencia /;:dml_nlstrqaon de servicios
ospitalarios
MgdlcaF ion Enfermeras comunitarias Severidad sintomatica
Clinica psicotropica
Gerenciadores de caso
Terapias . .
Equipos de tratamiento
comportamentales y . .
verbales comunitario asertivo
Psicdlogos clinicos
Religion y Lideres religiosos y Esperanza Fenomenologia
espiritualidad congregaciones
Autoeficacia y control Un poder superior (Dios) Bienestar emocional Movimiento de usuarios
sobre la propia vida
Existencial Compaiieros Bienestar espiritual
i . Sentido de autoeficacia y
Empoderamiento Familia y amigos autonomia
personal - - -
Gerenciadores de caso Sentido de empoderamiento
Psicdlogos clinicos
Empleo Especialistas en empleo asistido Obtener o mantener un empleo | Psiquiatria social
Educacion Rehabilitadores vocacionales Iniciar o completar un estudio Salud mental comunitaria
Ciencias sociales aplicadas
] Especialistas en vivienda Obtener una vivienda segura (medicina antropoldgica y
Funcional sociologia de la salud)
Vivienda Gerenciadores de caso
Trabajadores sociales
Maestros y educadores
. . L Medicina preventiva y
Dieta Nutricionistas Ingesta caldrica promocion de la salud
Ejercicio Entrenadores fisicos Nivel de ejercicio fisico
Fisica . .
Fumar Consejeros de adiccion Pesoy drcunterencia
abdominal
Abuso de sustancias Abuso de sustancia
Familia Familia y amigos Sostén social Psiquiatria social
Amigos Gerenciadores de caso Capital social Salud mental comunitaria
Ciencias sociales aplicadas
) Companeros Trabajadores sociales Actividad social (medicina antropoldgica y
Social sociologia de la salud)
Comunidad Lideres comunitarios Integracion en la comunidad
Compaiieros Ciudadania
Actividad social

Lideres religiosos

Sentido de pertenencia

Traducido (con modificaciones) de Whitley R & Drake R. Recovery: A dimensional approach. Psychiatric Services 2010; 61: 1248-1250.
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remision (o aspecto clinico de la recuperacion), otros a la
funcionalidad, a cuestiones sociales o del cuidado fisico,
mientras que otros adoptan la perspectiva mas propia
de los usuarios y que Whitley & Drake (41) conceptua-
lizan como “existencial”. En consecuencia, la recupera-
cion puede ser equiparada a una sola o a algunas de es-
tas dimensiones y distinguida de las restantes (2, 7, 33).
Cabe la posibilidad de ver que algunos autores hablan de
recuperacion sin mejoria clinica o remision, o sin consi-
derar aspectos fisicos, o existenciales. Como contraparti-
da, otros hablan de cambios existenciales (en los valores,
la experiencia de si mismo, la esperanza, etc.) sin con-
siderar los cambios clinicos o los fisicos. La disociaciéon
maés controvertida es la existente entre la recuperacion
en su dimension existencial y la social o de funciona-
miento psicosocial.

Por ejemplo, el grupo dedicado al estudio de la remi-
sién en personas con esquizofrenia defini6 la remision
como “el estado en el cual los pacientes hubieran experi-
mentado una mejoria en los signos y sintomas principa-
les al punto que los sintomas remanentes fueran de tan
baja intensidad que no interfirieran significativamen-
te en su comportamiento y que estuvieran debajo del
umbral tipicamente utilizado en la justificacién inicial
del diagnéstico de esquizofrenia”. Por otra parte, estos
autores opusieron este concepto al concepto de recupe-
racion, el cual es descripto como “la habilidad para fun-
cionar en la comunidad, social y vocacionalmente, asi
como estar relativamente libre de psicopatologia” (7).

Sin embargo, hay otros estudios en los que el concep-
to de recuperacion incluye algunas de las dimensiones
de la remision sintomaética y su distincion se torna mas
borrosa. Por ejemplo, Torgalsbgen y Rund incluyeron
dentro de la recuperacion “el que hubiera un diagnosti-
co confiable de esquizofrenia en el pasado y que no fue-
se aplicable en el tiempo presente, que no hubiera teni-
do hospitalizaciones en el curso de los Gltimos 5 afios y
un funcionamiento psicosocial en el rango normal” (7).

La recuperacién y el cambio clinico pueden, por lo
tanto, estar en disyuncion o integrados, y este Gltimo no
suele ser presentado como dimensién Gnica de la recu-
peracion sin considerar o bien el funcionamiento psico-
social o la experiencia personal.

En su dimension social y funcional ésta suele ser
aquello que, desde la perspectiva profesional, se tiene
por un proceso de rehabilitaciéon exitoso, aunque aca
cabe plantearse si podria no acompafarse de un cam-
bio en los valores y actitudes personales —propios de la
recuperacion desde la perspectiva del usuario. La posi-
bilidad de disociar la vertiente objetiva y subjetiva, la
insercion social y el cambio funcional y la recuperaciéon
en su sentido existencial, es cuanto menos un punto de
controversia. ;Es posible sefialar que alguien se ha recu-
perado, por el solo hecho de que afirme que ha cambia-
do sus valores y actitudes personales respecto de su pade-
cimiento, o que se sienta que ha modificado su posiciéon
respecto de la sociedad, sin que se haya insertado en la
misma ni mejorado en su funcionamiento psicosocial ni
recuperado derechos? ;Puede haber un verdadero cam-

bio personal sin inclusion social?

En ocasiones observamos que la cura es privilegiada
por los profesionales por sobre la recuperacion y dejan a
ésta para un segundo momento, una vez que han “logra-
do” aquélla. Pero, atin la cura misma puede (0 no) ser
considerada desde la perspectiva de la recuperacion. No
es lo mismo tener como meta tGltima la reduccién o eli-
minacion de los sintomas de la enfermedad mental para
reducir el malestar que, en cambio, intentar atenuarlos
o suprimirlos porque su presencia esta siendo un obsta-
culo insalvable para la recuperacion; o intentar dominar
las crisis por una cuestion de seguridad personal en vez
de hacerlo debido a la forma en que dichas crisis atentan
contra las posibilidades de recuperacion (4).

La idea de recuperacién como guia para el tratamien-
to o como un proceso que debe tener lugar junto a éste,
no se basa en concepcién especifica alguna acerca del
enfermar. No pelea ni con concepciones bioldgicas ni
psicosociales y tampoco requiere la verificacion de nin-
guna de ellas. Independientemente de una u otra posi-
cion, el concepto de recuperacion se sostiene en la posi-
bilidad de que una persona se incluya socialmente sin
importar el grado de compromiso organico que la haya
llevado a tal situacion.

La recuperacion incluye el uso de medicacién provis-
ta y controlada profesionalmente, pero también la con-
sideracién de que ésta debe contribuir a la mejor inclu-
sioén social y a la posibilidad de llevar el control sobre la
propia vida, y no tanto de forma dirigida inicamente a
la erradicacion de sintomas.

El origen del concepto de recuperaciéon en su forma
actual estd ligado a los grupos de ayuda mutua para per-
sonas que padecen de alcoholismo, a los movimientos
de Derechos Civiles que comenzaron a tomar mayor
auge a partir de los afios ‘60 y a los modelos que toman
como ejemplo la superacién de las limitaciones impues-
tas por dolencias fisicas cronicas. Durante la década del
'80, cobra importancia a partir de la apariciéon de una
serie de estudios longitudinales que muestran que el
prondstico para muchas personas con padecimientos
severos de su salud mental podia no ser tan sombrio y
que un alto porcentaje, cercano al 50%, incluso, podia
recuperarse (17, 18, 19, 38).

El concepto kraepelineano de evolucién de cuadros
tales como la esquizofrenia comienza asi a cuestionarse,
incomodando la inercia profesional que habitualmente
lleva a fusionar diagnosticos con pronosticos.

Uno de los problemas con el término de recupera-
cioén es lo sencillamente que se confunde con un voca-
blo habitual de la lengua espafiola. Segin el Diccionario
de la Real Academia Espafiola, la recuperacion deriva del
latin recuperatio, -onis y designa la “Accion y efecto de
recuperar o recuperarse”, el “Examen que se realiza para
aprobar la materia no aprobada en otro precedente”. En
algunos casos, cuando se quiere utilizar este término
en su sentido mas propio y especifico del campo de la
salud mental se agrega el adjetivo “psicosocial”. Por el
contrario, en inglés, el término “recovery” se encuen-
tra instalado tanto a nivel social general como a nivel
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de la literatura especializada para referirse a un término
especifico de salud y no suele acompafarse de adjetivo
alguno. Como ejemplo, valga la dificultad para hallar el
término “recuperacién” en su vertiente psicosocial en la
version espafiola de la Wikipedia y la accesibilidad del
término “recovery” en la version inglesa. Tal vez por este
motivo, la literatura internacional (incluida la italiana)
suele hablar de “recovery” mucho mas que de “recupe-
racion”.

Recuperarse es 1o que puede hacer alguien a partir de
una enfermedad o de un padecimiento y, por lo tanto,
no es algo que pueda ser provisto o producido por otro.
Para ello, el campo de la Salud Mental cuenta con un
término especifico, que a veces se confunde con el de re-
cuperacion y que es el de “rehabilitacion”. Mientras que
lo primero es lo que hace quien padece y, por lo tanto,
es un concepto “en primera persona”, el segundo es lo
que hacen los profesionales para contribuir con aquélla
y, como tal, seria un concepto ligado a la actividad pro-
fesional (8, 10).

Es de particular importancia la dificultad de mensu-
rar “el grado de recuperacion” en la version subjetiva que
deriva de la perspectiva del usuario, en contraposiciéon
con la facilidad y proliferaciéon de medidas para atrapar
este fendmeno cuando se emparenta con los conceptos
de cura o, atn, de funcionamiento psicosocial.

La perspectiva de los usuarios

La perspectiva de los usuarios parte de dar crédito a
la idea de que cada persona tiene algo importante para
decir de si mismo y de cuanto le acontece, y de hacer
mucho respecto a su posibilidad de bienestar. “Nada so-
bre nosotros, sin nosotros” es el titulo del libro de David
Werner en donde habla del desarrollo de tecnologias in-
novadoras para, por y con personas discapacitadas, fun-
damentando un movimiento que ha pasado a formar
parte de los estandares de las practicas recomendadas en
salud mental (40). De hecho, es esta misma frase la que
encabeza los recuadros del blog de la Asamblea Perma-
nente de los usuari@s y sobrevivientes de Servicios de
Salud Mental, con cita regular en la ciudad de Buenos
Aires  (http://www.asambleadeusuariosdesaludmental.
blogspot.com/).

En 2001, el departamento de salud inglés elabor6 un
documento en el que proponia elevar a la categoria de
experto al paciente que padeciese alguna enfermedad
crénica (11). Poco después, Hilary Pegg (una usuaria de
los servicios de salud mental), sugeria que los usuarios
vendrian a ser los “expertos por experiencia” (27). Mas
recientemente, Palomer y otros, desarrollaron lo que lla-
maron el Proyecto “EMILIA”, y propusieron potenciar
la experiencia de los usuarios retomando la categoria de
“expertos” (26).

(En qué sentido se entiende que alguien es “exper-
to”? En la Wikipedia podemos encontrar que “un experto
o perito es una persona reconocida como una fuente con-
fiable de un tema, técnica o habilidad cuya capacidad
para juzgar o decidir en forma correcta, justa o inteligen-

te le confiere autoridad y estatus por sus pares o por el
publico en una materia especifica.” (...) “Se cree que un
experto puede, gracias a su entrenamiento, educacion,
profesion, trabajos realizados o experiencia (el destacado
es nuestro), tener un conocimiento sobre un cierto tema
que excede el nivel de conocimiento de una persona co-
mun, de manera tal que otros puedan confiar en la opi-
nioén del individuo en forma oficial y legal.”

Ser experto significa, entonces, “ser una fuente con-
fiable”, “considerada con capacidad para juzgar y decidir
en forma correcta, justa o inteligente” y, por lo tanto,
“con autoridad”. En este caso, ésta derivaria de su “expe-
riencia” y le permitiria exceder el nivel de conocimien-
to de una persona comun. El tradicional signo menos
con el que se ha tratado a las personas con padecimiento
mental se intentaria revertir con esta nueva considera-
ci6én acerca de su autoridad y confiabilidad. Dicha trans-
formacion configura lo que podemos denominar una
verdadera “perspectiva ética” de cuanto acontece entre
usuarios y profesionales de los servicios de salud mental.

(De qué forma pueden participar los usuarios en esta
nueva concepcién? El modo mas clasico es a través de los
grupos de ayuda mutua y las asociaciones de usuarios, el
relato testimonial de experiencias en primera persona,
pero también hay trabajos en donde se estudio el aporte
que pueden hacer a la formacién de profesionales de la
salud mental (5), el mejoramiento del sistema de salud a
fin de mejorar la experiencia de los usuarios (14), otros
que destacan su participacion en la evaluacion de los
servicios que utilizan (29, 36) e inclusive en la provision
misma de los servicios (34).

Caben pocas dudas de que la participacién de los
usuarios en las decisiones sobre sus tratamientos espe-
cificos (ya sean farmacolégicos o psicolégicos) es poco
menos que imprescindible (12). La adherencia a los mis-
mos, la confianza en el espacio de trabajo con el profe-
sional y la posibilidad de alinear los intereses de unos y
otros, serian ventajas insoslayables de una colaboraciéon
activa entre usuarios y profesionales. Pero a la hora de
la recuperacion, esta participacién se tornaria atin mas
decisiva. Recuperarse es un proceso de muy larga dura-
cién y, dado que esta fundamentalmente centrado en la
actividad del usuario, no hay forma de prescindir de su
participacién ni por un instante. Alguien puede recibir
una medicacién sin mayor convencimiento y, en algu-
nas ocasiones puede suceder que se haga en contra de
su voluntad. Cualquier psiquiatra sabe que semejante
forma de administrar un psicofarmaco tiene pocas posi-
bilidades de funcionar mas alla de un plazo muy breve y
al cabo del cual o se cuenta con el consentimiento o el
paciente abandona la medicacién.

Con la psicoterapia es ain mas evidente que con la
medicacion y es casi imposible un tratamiento contra
la voluntad del usuario mas alld de alguna etapa muy
inicial o durante alguna breve etapa “resistencial” una
vez que el tratamiento ya estd instalado y existe una
confianza en y con dicho profesional.

“No existe, no debiera existir, una distincion entre
tratamiento y rehabilitacion; la separaciéon entre reha-
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bilitacioén y tratamiento es peligrosa e inttil. Uno de los
cambios sociales mas importantes en los Gltimos afios
es la importancia creciente que los sistemas asistencia-
les conceden a los usuarios-clientes, tanto en el disefio
y toma de decisiones en su plan de tratamiento, como
en el disefio de los planes asistenciales generales, guias
de practica clinica, y desarrollo de recursos. (...) “Nada
sobre nosotros sin nosotros”, debe conducir a una mayor
dignidad y autonomia para los usuarios objeto de nues-
tros servicios” (39).

El articulo publicado por Patricia Deegan en 1988
por el Psychosocial Rehabilitation Journal es uno de los
trabajos pioneros respecto de hacer escuchar la voz de
los usuarios acerca de su experiencia en la recuperacién
(10). Alli, la autora, psicOloga clinica que recibiera un
diagnostico de esquizofrenia en su juventud, relata de
modo conmovedor el impacto de la enfermedad en su
vida y el camino singular que recorrié de modo que los
distintos factores y condiciones de la recuperaciéon que-
daran plasmados en su particular experiencia. Comienza
diciendo que las personas no se rehabilitan del modo en
que un televisor es reparado o puesto a punto, cuestion
que muchas veces no logran distinguir los profesionales
centrados en curar al paciente y en lograr que se adhiera
a tratamientos que no quiere seguir debido a sus eleva-
dos efectos adversos. Por el contrario, recuperarse im-
plica un cambio respecto del sentido de si mismo y del
proposito dentro y mas alla de la discapacidad, algo que
no puede suceder de modo alguno sin la actividad y el
compromiso fundamental de esa persona.

Llegado a cierto punto de la mejoria de los sintomas,
especialmente en personas con sufrimiento moderado y
severo en su salud mental, puede no producirse aquello
que, en definitivo, da mayor sentido a todo el proceso: la
mejoria en la calidad de vida y la disminucion del nivel
de sufrimiento de esa persona. Es en este punto en el
que “seguir las indicaciones”, “adherirse al tratamiento”
y hasta “ser un buen paciente” tienen algo de obstaculo
para que esa persona haga con su vida algo que le dé sen-
tido, que reciba un reconocimiento (material y no mate-
rial) por lo que aporta a quienes lo rodean y que vean en
¢l a alguien valioso, que despliegue sus potencialidades,
recupere esperanzas y pueda sentir la satisfaccion de te-
ner mayor control y autodeterminaciéon sobre su vida.
En este sentido, atin si no fuese deseable nunca y solo
fuese posible a veces, la cura podria ser viable sin mayor
compromiso de la persona que sufre. No asi su recupera-
cion. Como dice William Anthony (4) y dan testimonio
numerosas personas, puede haber recuperacion sin pro-
fesionales pero no sin la participacion comprometida
del sujeto (por ejemplo, en las actividades con otros que
le permitan alguna forma de inclusion).

El aporte de la conceptualizaciéon de la “enfermedad
mental”, el beneficio que deriva de pensar lo que le suce-
de a las personas en términos de “enfermedad mental”
no debiera ser menospreciado. Alguien encuentra un
tratamiento especifico, puede nombrar lo que le sucede,
esperar algo sobre su futuro, ser protegido de si mismo
en algunos casos, y en ciertos casos su mejoria sintoma-

tica hacerse evidente. Pero también, dicha nominacién
tiende a la pasividad de la persona que sufre (mientras
espera ser curado por quien se supone que sabe de lo
que le pasa), desbalancea el poder de su voz en favor del
técnico que lo nomina vy, si bien implica un grado de
reconocimiento por parte de éste, exige un trabajo aun
mayor para desplegar la singularidad, la potencialidad y
la esperanza de ser reconocido en su diferencia por algan
atributo que posibilite su inclusion.

Pensar en la participacion del “usuario con sufri-
miento mental” en su recuperacion, aan si pierde algo
de precision y diluye los aportes de los diagnoésticos (psi-
copatologicos y psiquiatricos), contribuye a pensar en el
usuario como persona mas que como paciente, alienta
su rol activo y protagénico en el destino de su vida en
general y de su tratamiento en particular, y constituye
un acto clinico y ético a una misma vez (6, 8).

Condiciones internas y externas para la recupera-
cion

Segiin el modelo de recuperaciéon planteado por
Jacobson y Greenley la misma hace referencia a con-
diciones internas y externas (20). Por las primeras se
entiende aquellas actitudes, experiencias y procesos de
cambio de las propias personas consideradas a ellas mis-
mas “en recuperacion”. Por otro lado, las condiciones
externas aluden a aquellas circunstancias, eventos, po-
liticas y practicas que facilitan la recuperacion. Juntas,
estas condiciones producen el proceso denominado “re-
cuperacion”.

Tradicionalmente se ha puesto el acento en los fac-
tores internos, de los que nos ocuparemos en breve, pero
no podemos soslayar la importancia de los factores que
hacen al compromiso social con las personas que viven
con sufrimiento mental severo.

Condiciones externas

Una sociedad que se guia fundamentalmente por la
competencia, a veces feroz, para seleccionar a los mas
aptos y descartar a los mas débiles, que tolera mal las
diferencias o so6lo valora un tipo de éxito personal, es-
tigmatiza y discrimina a quienes no logran mimetizarse
con el resto, que hace poco accesibles los servicios ge-
nerales de salud o los especializados (y no los piensa en
funcién de este proposito sino como un par dicotoémico
de “curacion sintomatica vs. exclusiéon”), que supone
que la recuperacién es un problema Gnicamente de la
persona y no algo que la sociedad deba fomentar, hara
de esta tarea una misién poco menos que imposible.
Como dice Ricardo Guinea Roca, que la “dis-habilidad”
pueda venir aparejada de un “handicap” (o limitacion)
no significa que las sociedades no puedan hacer mucho
para que esas personas no sufran tantas limitaciones o
queden equiparadas lo mas posible con el resto de la so-
ciedad (16).

Dicho de otro modo, y siguiendo el planteo de Be-
nedetto Saraceno, la pregunta es: “;Coémo lograr que
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quienes tienen dificultades participen con otros que no
las tienen tanto y no resulten derrotados, excluidos o
sometidos?” (32)

Pensar la realidad de esta manera implica romper
la légica unidireccional del proceso rehabilitativo, que
siempre se entiende como un proceso de readaptacion
a una realidad a la que nunca se le pide adaptarse a la
necesidad de los mas débiles (32).

El proceso de rehabilitacion puede ser entendido,
usando palabras de Tikanori como “un proceso de res-
titucion del poder contractual de los usuarios, con vistas
a ampliar su autonomia” (37).

Vemos asi que el concepto de autonomia ocupa un
lugar estratégico en la clinica de la rehabilitacion. Pero,
si bien la autonomia puede entenderse como “la capaci-
dad de controlar, afrontar y tomar, por propia iniciativa,
decisiones personales acerca de como vivir de acuerdo
con las normas y preferencias propias asi como de desa-
rrollar las actividades basicas de la vida diaria” (21) no
debe confundirse dicho concepto con autosuficiencia o
independencia.

De ahi que algunos autores postulen que el eje del
trabajo en rehabilitacién psicosocial no deberia estar
en la autonomia, responsable, segin esa lectura, de una
hiperseleccion de pacientes para los programas de reha-
bilitacién con el consecuente abandono de aquellos no
seleccionados, sino mas bien en la participacion.

Saraceno dira que “la rehabilitacion no es la sustitu-
cion de discapacidades con capacidades, sino un con-
junto de estrategias orientadas a aumentar las opor-
tunidades de intercambio de recursos y emociones...”
(32).

En la medida en que la persona aumente su poder
de efectuar intercambios, crece proporcionalmente su
poder de responsabilidad, pudiendo entenderse esta au-
tonomia como una condicién adquirida por el paciente
a través de su participacion en la rehabilitacion (28).

Uno de los conceptos fundamentales en el abordaje
de la inclusion social y, por lo tanto de la recuperacion
de personas con padecimiento psiquico gira en torno a
la necesidad de restitucién de ciudadania como identi-
dad integral. “La ciudadania es el marco ineludible de
cualquier discurso de la diversidad” (31).

El principio de igualdad de derechos implica que las
necesidades de cada persona tienen igual importancia y
que esas necesidades deben constituir la base de la plani-
ficacion de las sociedades (13).

Son muchos los obstaculos que se interponen en es-
tos procesos de inclusién y de posibilidad de ejercicio de
una ciudadania plena. Entre ellos no podemos soslayar
al estigma asociado a la enfermedad mental.

Hay consenso sobre el impacto negativo que juega lo
que llamamos estigma en las personas con enfermeda-
des mentales graves.

La Organizacion Mundial de la Salud, en su reporte
de Salud Mundial del afio 2001, afirmé que el estigma
asociado a la enfermedad mental es uno de los principa-
les condicionamientos sociales que afectan la vida de las
personas con padecimiento psiquico, siendo la barrera

mas importante para lograr la reinsercion social (42).

Es a partir de la década del ‘60, y como consecuencia
de los movimientos de atencién comunitaria y las alter-
nativas a la reclusion institucional, en que aquellas acti-
tudes sociales negativas que se engloban bajo el término
de estigma se convierten en un area de intervencién de
interés creciente ya que resulta inviable cualquier inten-
to de mejorar la situacion de las personas con trastornos
graves desde una Optica de recuperaciéon y ciudadania
activa sin abordar esta barrera social.

El estigma es un fenémeno universal, que actia sobre
personas o grupos concretos entre los que se encuentran
las personas con enfermedades mentales y los actores re-
lacionados con la enfermedad mental. Es un fenémeno
social que se traduce en una actitud negativa y se consti-
tuye en el nicleo basico de distintas barreras sociales.

Se han suscitado diferentes definiciones de este pro-
ceso, el cual toma la palabra estigma de la antigua Gre-
cia, en donde se hacia alusién a un tatuaje o marca reali-
zada a los esclavos o criminales que permitia a los demas
saber quiénes eran.

De la visibilidad absoluta de una marca llegamos a la
clasica definicién de estigma de Goffman, quien pone
en el centro de la conceptualizacion al atributo. El es-
tigma es ese atributo profundamente desacreditador, el
cual degrada y rebaja a la persona portadora del mismo
(15).

A lo largo de los afios las diferentes definiciones co-
mienzan a incluir la variable del contexto como requisi-
to primordial para la instalacion del estigma.

Diran Stafford y Scott que el estigma es aquella carac-
teristica de una persona contraria a una norma o unidad
social, entendiendo como norma a una creencia com-
partida dirigida a comportarse de una manera determi-
nada en un momento dado (22).

Y Crocker reforzara la idea del contexto facilitador de
estigmatizacion afirmando que “los individuos estigma-
tizados poseen (o se cree que poseen) algan atributo o
caracteristica que conlleva una identidad social la cual es
devaluada en un contexto social particular” (22).

Link y Phelan, en una conceptualizacién mas recien-
te, definieron el estigma como un proceso en el que con-
vergen S componentes:

- Etiquetamiento de las diferencias

- Estereotipacion: vinculacién de las etiquetas con ca-
racteristicas indeseables (estereotipos)

- Separacion: las personas etiquetadas como un grupo
diferente

- Pérdida del status y discriminacion efectiva, gene-
rando un escenario de desigualdades

- Contingencia del estigma con el poder social, eco-
noémico y politico.

Asi, en palabras de los autores, el estigma existe cuan-
do el etiquetamiento, la estereotipacién, la separacion,
la pérdida del status y la discriminaciéon coexisten en
una situacion de poder que los permite (22).

Las repercusiones del estigma social se dan no sélo
sobre el grupo de personas afectadas por una enferme-
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dad mental, sino también sobre el entorno familiar e
incluso sobre los propios servicios y los profesionales de
la salud mental.

Dichas repercusiones generan consecuencias obje-
tivas, traducidas en contundentes formas de discrimi-
nacion, que muchas veces se ven reforzadas ademas por
el impacto subjetivo en las personas afectadas, bajo la
forma de autoestigma.

Condiciones internas

El consenso de la SAMHSA (30) hace particular hin-
capié en los aspectos internos y sefiala en el primer lugar,
dentro de los diez componentes fundamentales de la re-
cuperacion, a la autodireccion (entendida como aquello
segtn lo cual los consumidores dirigen, controlan, eli-
gen y determinan su propio sendero de recuperacion,
optimizando la autonomia, independencia y control de
recursos con el fin de lograr una vida que ellos mismos
puedan determinar). El resto de los componentes son:
que es algo individualizado y centrado en la persona (lo
cual incluye el fortalecimiento u otorgamiento de pode-
res al consumidor y el basarse en sus necesidades, prefe-
rencias, experiencias y antecedentes culturales en todas
sus diversas representaciones), el hecho de ser integral
(y abarcar todos los aspectos de la persona en la comu-
nidad, entre ellos la vivienda, el empleo, la educacion,
los tratamientos y servicios de salud mental y cuidado
de la salud, los servicios complementarios y naturalisti-
cos, el tratamiento contra adicciones, la espiritualidad,
la creatividad, las redes sociales, la participaciéon comu-
nitaria, y los apoyos familiares tal como los determine
la persona), su no linealidad (el cambio es continuo
pero no esta exento de contratiempos y oportunidades
para aprender de las dificultades y, eventualmente, de
recaidas), el basamento en las fortalezas y posibilidades
(lo cual implica no centrarse en lo que no puede hacer
esa persona y seguir la concepcion de que cada persona
tiene la autoridad de elegir y de participar en todas las
decisiones, incluyendo la asignaciéon de recursos, que
afectaran su vida), la importancia de los pares y la po-
sibilidad de estar en compafiia de los otros, el privilegio
del respeto, la responsabilidad y la esperanza.

En un intento de categorizar aquellas condiciones in-
ternas claves en el proceso de recuperacion, Andresen y
otros llevaron adelante una revision bibliografica a partir
de analisis de los relatos de los propios pacientes sobre
sus experiencias de recuperacién. Surgieron asi 4 com-
ponentes claves de dicho proceso, relacionados directa-
mente con las experiencias de cambio a las que hacen
alusion las condiciones internas. Dichas condiciones o
componentes esenciales son la esperanza (no sélo como
disparadora de la recuperacion sino como aquello que
sostiene el proceso), la redefinicion de la identidad, el
encontrar un nuevo sentido a la vida y la posibilidad de
tomar responsabilidades en el proceso de recuperacién
(3). Este ultimo aspecto permite abrir la reflexiéon hacia
el concepto de “empowerment”.

Es habitual el uso del término “empowerment” para
hacer referencia a un factor importante en la recupe-
racion. Este puede ser traducido como fortalecimiento
o potenciacién, aunque ha pasado a nombrarse como
empoderamiento. Maritza Montero se inclina por el for-
talecimiento y cuestiona la idea de que sea una fuente
del poder que lo presta, regala, ofrece o delega a otro. En
cambio, en la psicologia social comunitaria este concep-
to se refiere al logro y la capacidad de reflexion, concien-
cia y accion de las personas interesadas (24).

El fortalecimiento, desde esta perspectiva se refiere
al “proceso mediante el cual los miembros de una co-
munidad (individuos interesados y grupos organizados)
desarrollan conjuntamente capacidades y recursos para
controlar su situacién de vida, actuando de manera
comprometida, consciente y critica, para lograr la trans-
formacion de su entorno segiin sus necesidades y aspira-
ciones, transforméandose al mismo tiempo a si mismos.”
(p- 72) (24).

Jacobson y Greenley destacan como componentes
fundamentales de la “sanacién” a la definiciéon de un ser
mas alla de su enfermedad (que debemos entender como
un proceso continuo de construccion) y el control sobre
la propia vida (20).

Conclusiones

Durante largos periodos el campo de la Psiquiatria
estuvo dominado por una serie de mitos que guiaron las
practicas profesionales: los pacientes estaran mejor tni-
camente si siguen nuestras indicaciones (farmacologicas
o psicoterapéuticas), aquellos que tienen perturbaciones
severas (como la esquizofrenia) inexorablemente ten-
dran impedida su inclusién social, solo la medicacién
continua puede asegurar el bienestar de los pacientes.
Los estudios longitudinales y aquellos sobre la participa-
cién de los usuarios en el proceso de recuperacién son
dos de las grandes contribuciones que permiten cuestio-
nar estos mitos.

Dificilmente la practica en salud mental pueda ser
igual luego de este movimiento de participacion de los
usuarios y hasta seria posible que en este campo se es-
tuviese amplificando lo que se observa a nivel de redis-
tribucién del poder en el campo de la medicina en ge-
neral. Conjeturamos que esto podria deberse a que los
profesionales de la salud mental podriamos llegar a com-
prender mejor que otros profesionales de la salud que los
usuarios y pacientes pueden no hacer lo que se les indica
como tratamiento o que el no seguimiento de esas indi-
caciones pueda ser lo que finalmente lleva a mejorar la
calidad de vida de esas personas.

En qué medida, el hecho de que el concepto de re-
cuperacion esté ligado al de la reforma italiana de los
afios 60 y 70 es un atentado contra la psiquiatria o esta
pueda albergarla en su seno es motivo de controversia y
un tema central al que deberemos prestar atencion en el
futuro inmediato. B
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