Maria do Socorro Santos?

1) Introduccidén

Este trabajo intenta analizar la expe-
riencia de implantacion y propagacion
de distintos abordajes y estrategias de
empoderamiento de usuarios y familia-
res de los servicios de salud mental en
paises de origen latino, a partir de la
experiencia actual en Brasil, y de un lar-
go proceso de investigacion, revision y
sistematizacion histdrica, tedrico-con-
ceptual y operativa de las experiencias
nacionales brasilefias asi como también
de las internacionales. Pensamos que
esta sistematizacion seréd de interés en
paises con caracteristicas similares, in-
teresados en establecer comparaciones
con su experiencia local e incluso tam-
bién en difundir e implementar estas
estrategias en sus respectivos paises.

Derechos y empoderamiento
(empowerment) de usuarios
y familiares en el terreno de

la salud mental, y su difusion

B en paises de origen latino.

1.1) Los derechos de la ciudadania en el
terreno de la salud mental y empodera-
miento de usuarios y sus familiares.

Podemos pensar en la nocién de de-
rechos de la ciudadania de varias
maneras. En el terreno de la salud
mental, es posible indicar por lo me-
nos tres concepciones importantes e
interrelacionadas:

a) derechos conquistados en las luchas
civiles, politicas y sociales méas genera-
les de la sociedad, que configuran los
derechos clasicos de |la ciudadania (de-
rechos civiles, politicos y sociales) y que
influyen en las practicas sociales, la cul-
tura, la legislacién y las politicas socia-
les en el plano nacional e internacional,
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b) derechos reconocidos en la legislacion
especifica de un sector, como es nuestro
caso, la legislacion psiquiatrica, la legisla-
cion de aquellas profesiones sectoriales
de la salud mental y las principales nor-
mas institucionales y operacionales para
programas y servicios de salud mental;

c) derechos como expresién de repre-
sentaciones tedricas, sociales y cultu-
rales difundidas en la sociedad y en las
instituciones; de las formas de participa-
cién social; de las relaciones de poder
y de las practicas micro politicas, que
inciden sobre un campo particular de
politica social y sus servicios, y que por
su parte también influyen de forma re-
currente en los &mbitos anteriores.

Tras la Il Guerra Mundial, por lo menos
en los paises capitalistas, el ambiente
econdmico y social de reconstruccién y
de revalorizacion de la fuerza del trabajo
humano, asi como el desarrollo de poli-
ticas publicas de bienestar social, lleva-
ron a conquistas significativas en rela-
cién al primer plano, el de los derechos
clasicos de la ciudadania. Este contexto
estimulé procesos de reforma psiquia-
trica, con fuerte influencia y conquistas
también en el segundo plano, el de la
legislacion especifica en salud mental.
Desde entonces, podemos identificar
dos lineas fundamentales de desafios
importantes. En un plano mas general,
encontramos las luchas de resistencia a
una coyuntura econémica social y politi-
ca generada por las politicas de reajuste
neoliberal de las Ultimas décadas, que
disminuyé significativamente la inver-
sidon en politicas publicas en general,
con fuertes implicaciones negativas en
el campo de la salud y la salud mental.

En segundo lugar, en el tercer plano de
los derechos descritos anteriormente,
encontramos el desafio de profundizar
en las conquistas de procesos de refor-
ma psiquiatrica mas difundidos en los
servicios, en la cultura y en la sociedad.
En otras palabras, la cuestién es cémo
se puede avanzar de forma mas eficaz en
la esfera de las précticas micropoliticas,
del nivel de participacion social, de las
relaciones de poder y de las represen-
taciones sociales y culturales instaura-
das, para que podamos transformar de
forma mas eficaz el campo de la salud
mental, en el ambito de sus institucio-
nes, programas, en lo cotidiano de los
servicios y en relacién con la sociedad
en general. Estas acciones e iniciativas,
por su parte, representan fuerzas cons-
tituyentes e inspiradoras fundamentales
de nuevas luchas y fronteras en los dos
planos de derechos més generales indi-
cados anteriormente.

En este ultimo terreno, no hay dudas
sobre que los movimientos sociales de
usuarios y familiares en el campo de la
salud mental, que vienen floreciendo
en varios paises del mundo, particular-
mente a partir de la década de los 70,
presentan nuevas ideas y conquistas
importantes para los procesos de refor-
ma psiquiatrica. En muchos paises, no
sélo se vienen desarrollando acciones
propias y autbnomas, sino que también
se fuerzan servicios y programas a dar
respuestas mas adecuadas a sus necesi-
dades e intereses mas alla de crear nue-
vos conceptos y abordajes tedricos para
todo el sector. Las estrategias y aborda-
jes de empoderamiento constituyen, sin
duda alguna, la principal sistematizacion
en este proceso.



1.2) Las caracteristicas heterogéneas
de los movimientos de usuarios y fa-
miliares en las experiencias mundia-
les y su difusién en paises de origen
latino.

Los movimientos sociales de usuarios
y familiares presentan historias y ca-
racteristicas muy heterogéneas en los
diversos paises y culturas. En la Unidn
Europea, por ejemplo, el perfil de es-
tos movimientos todavia arrastra una
clasica diferenciacion cultural y politica
(Vasconcelos, 2003). Por una parte, esta
la Europa Mediterrdnea, de origen la-
tino y hegemdnicamente catélica, con
una cultura fuertemente jerarquica, fa-
miliar, comunitaria, donde predomina la
dependencia, y cuyas politicas sociales
son principalmente estatales. Por otra
parte, en el norte de Europa, se encuen-
tran los paises cuyas culturas han esta-
do acentuadamente marcadas por su
origen protestante, individualista, con
lazos familiares méas fragiles, y donde
predomina la autonomia personal, con
mayor desarrollo y participaciéon de or-
ganizaciones no estatales en la provision
directa de programas de servicios socia-
les, caracteristicas que se extendieron
particularmente en los demas paises de
lengua inglesa en el resto de los conti-
nentes. Asi, en este conjunto de paises,
el actor social mas vivo y activo en los
movimientos sociales en salud mental
estd predominantemente representado
por los usuarios, con un perfil més auto-
nomista y radical en relaciéon a los pro-
gramas estatales y a los profesionales.
En los paises del sur, el principal actor
son los movimientos de profesionales
y, de forma secundaria, de familiares,
cuyo perfil y valores siguen los trazos

principales de la cultura hegemonica
anteriormente descrita.

1.3) Los desafios de la experiencia bra-
silefia de empoderamiento de usuarios
y familiares, y sus similitudes con otros
paises de origen latino.

En este contexto, la experiencia de un
pais semiperiférico como es Brasil, a
pesar de sus particularidades, puede
presentar interés para el lector euro-
peo, principalmente dadas sus muchas
similitudes con los paises europeos
de origen latino. De forma general, en
Brasil tendemos a reproducir patro-
nes sociales y culturales dominantes
de nuestros colonizadores portugue-
ses, es decir, la cultura latina, catdli-
ca, familiar, jerérquica, con fuerte ten-
dencia a la segregacién de las clases
mas populares, de politicas publicas
fuertemente estatales, aunque con un
desarrollo mucho més limitado de pro-
gramas de bienestar social. Sin embar-
go, es necesario recordar que tuvimos
movimientos sociales muy activos en el
proceso de lucha por la democratiza-
cién, contra la dictadura militar, cuyo
ultimo gobierno finalizé en 1984, que
a su vez generd movimientos sociales
bastante organizados en el campo de
la salud, promoviendo la creacion del
Sistema Unico de Salud (SUS), de acce-
so universal. Ademas de esto, estamos
implementando desde entonces, con
mucho esfuerzo, un proceso de desins-
titucionalizacién psiquiatrica, con clara
inspiraciéon en la experiencia italiana,
aunque mas gradual y mas lento que
la mayoria de los paises europeos
(Vasconcelos, 2005 y 2008).
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Hay conquistas importantes ya conso-
lidadas en este proceso desde 1984,
desde un punto de vista de democrati-
zacion y participacion popular. Tal vez,
la principal sea la de que todas las de-
cisiones importantes en politica de sa-
lud y salud mental en cualquier nivel de
gestion (servicios locales, territorios de
referencia, municipios, estados y union
federal), deben pasar por consejos, en
los que la mitad de sus miembros de-
ben ser representantes de la sociedad
civil, particularmente de asociaciones ci-
viles vinculadas al tema. Este dispositivo,
denominado ‘control social’, posibilita
que la gestion concreta de programas
y servicios sea discutida y decidida pre-
viamente en los consejos, en todos los
niveles de gestion. Existen también las
conferencias nacionales, que permiten
la formulacién de directrices para todo
el pais, independientemente de gobier-
nos especificos.

Sin embargo, no se puede obviar que
esta representacién de la sociedad civil
en las instancias de control social has-
ta ahora presenta algunas limitaciones
y fragilidades. Los movimientos socia-
les brasilenos de reforma psiquiatrica
también presentan un perfil similar a
Europa del Sur, es decir, el predominio
de profesionales y de agentes estata-
les. Los pocos datos disponibles sobre
la organizacién de usuarios y familiares
en el pais (Vasconcelos, 2008) indican un
crecimiento lento del nimero de asocia-
ciones civiles, que en general son mixtas
(usuarios, familiares y profesionales), en
las cuales,estos Ultimos tienen un papel
prominente y regular, en un marco de
organizacion, bases financieras y activis-
mo politico en general bastante fragiles.

En otras palabras, las caracteristicas es-
tructurales de la cultura jerarquica, en-
tre otros factores, tienden a generar
resistencia frente a la generalizacion de
estrategias de participacion popular y
de ‘empoderamiento’ en el sistema de
politicas sociales y en salud/salud men-
tal. Asi, encontramos un enorme desafio
para los paises con una cultura similar,
y que justifica su discusién como tema
central en esta publicacion.

Un ejemplo ilustrativo de esto esté en el
hecho de que el autor de este texto y sus
colegas de investigacion vienen inda-
gando, divulgando y publicando® des-
de largo tiempo sobre las experiencias
nacionales (brasilenas) e internacionales
de ‘empoderamiento’ en salud mental,
ademas de participar activamente en
los movimientos sociales del pais en
este terreno. Gradualmente y en los ul-
timos tres afos, ha habido un mayor re-
conocimiento de esta necesidad de im-
plantar de forma mas clara y sistemética
estas estrategias de ‘'empoderamiento’
de usuarios y familiares en la base del
sistema de salud mental, de forma que
fortalezca su grado de organizacion y
participacién directa en los servicios, en
las estrategias informales de cuidado y
en la gestidn de las politicas.

Recientemente, la Coordinacién Nacional
de Salud Mental, Alcoholy otras Drogas,
érgano del Ministerio de Salud respon-
sable de la coordinacion central de esta
politica en Brasil, encargd al autor de
este texto la construccion de un folle-
to y un manual para la constituciéon de
grupos de ayuda y soporte mutuos para
usuarios y familiares, con una publica-
cién oficial del Ministerio (Vasconcelos,



2011ay 2011b). Partiendo de una exten-
sa revision y andlisis critico de los puntos
de vista histérico, tedrico-conceptual y
operativo de las experiencias brasilefas
e internacionales, se ha buscado siste-
matizar conceptos, estrategias e instruc-
ciones operativas concretas para el em-
poderamiento de usuarios y familiares
mas adecuados a la realidad brasilena
y a los principios que marcan la expe-
riencia de nuestro sistema de salud, sa-
lud mental y de desinstitucionalizacién
psiquiatrica. Asi, a continuacién en este
texto, se presentardn los principales
conceptos y estrategias de esta siste-
matizacion y pensamos que, dadas las
similitudes con otros paises de origen
latino, pueden ser también de interés y
contribuir al conocimiento, anélisis y di-
fusién en otros paises.

2) Algunos conceptos y estrategias fun-
damentales para el empoderamiento
de usuarios y familiares en el terreno
de la salud mental.

2.1) Una primera aproximacién al con-
cepto de empoderamiento y a sus
desafios:

Como primera aproximacion, hemos
propuesto la siguiente definicion inicial
de ‘empoderamiento’: “Aumento del
poder y la autonomia personal y colec-
tiva de individuos y grupos sociales en
las relaciones interpersonales e institu-
cionales, principalmente de aquellos
sometidos a relaciones de opresion,
dominacién y discriminacién social”. Es

necesario aclarar que no se trata de un
concepto con estatuto tedrico y ético-
politico propio. En nuestra opinidn, se
trata de una 'interpelacién’® de caracter
polisémico, similar a las de participacion
y humanizacién, que puede ser apropia-
da tanto para fines conservadores como
progresistas. En otro trabajo de analisis
(Vasconcelos, 2003), se intentd mostrar
cdmo, en la historia occidental desde la
modernidad, la idea y las practicas de
‘'empoderamiento’ han sido apropiadas
en ambas direcciones. Algunos ejem-
plos de ello:

a) Por la parte conservadora, encon-
tramos la cultura de la auto-ayuda
(self-help) desde el siglo XIX, como los
Movimientos de Templanza en los paises
anglosajones, y su evolucion hasta la ac-
tualidad, por ejemplo la amplia literatura
actual de autoayuda, con sus principales
componentes de liberalismo radical, in-
dividualismo, represion de la dimensién
colectiva de los problemas sociales e in-
dividuales, pragmatismo y utilitarismo,
que intentan principalmente adaptar
a los individuos al status quo y al buen
cumplimiento de las expectativas socia-
les practicas (reflejado por ejemplo en la
expresion “alcanzar el éxito”).

b) En la direccidon progresista encontra-
mos los distintos movimientos y organi-
zaciones de trabajadores, de derechos
civiles y de minorias étnicas, el movi-
miento feminista, etc. En Brasil, durante
la dictadura militar, tuvimos varios movi-
mientos sociales populares importantes

2vb E| lector interesado en profundizar en este tema puede consultar las siguientes publicaciones pro-
movidas por el Proyecto Transversdes: Vasconcelos, 1992, 1999, 2000, 2007, 2008a, 2008b, 2008¢, 2010a y
2010b; Vasconcelos y Furtado, 1997; Vasconcelos et al, 2006; Vasconcelos y Rodrigues, 2010; Weingarten,

2001; Reis, 2007; Rosa 2003 y 2009

3 Las "interpelaciones”
son llamamientos que
hacemos en el dia a
dia: "oiga usted”. En la
concepciéon de Ernesto
Lacau (1985),las ideolo-
gias tienen el papel acti-
vo de llamar, interpelar y
conformar una vision del
mundo, de los individuos
y grupos sociales pero en
interaccién con sus valo-
res y emociones. ( Lacau
E, Chantal M. Hegemony
and socialist strategy:
towards a radical demo-
cratic politics. London,
Verso, 1985).
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con fuerte perspectiva de ‘empode-
ramiento’ de sus miembros, como las
Comunidades Eclesiales de Base, ins-
piradas en la Teologia de la Liberacién;
la educacion popular de Paulo Freire; y
mas recientemente, los propios disposi-
tivos de control social de las politicas so-
ciales, como en nuestro sistema de salud
actual.

Esta misma revision demostrd que, parti-
cularmente en la literatura anglosajona,
la “interpelacion” de ‘'empoderamiento’
muchas veces se presenta como Unica
o principal direccién ética y politica de
categorias profesionales, sin otras con-
notaciones, como un consenso posible.
Sin embargo, ninguna de estas apro-
piaciones explicita un posicionamiento
mas claro en relacién al modelo econo-
mico y social vigente en la sociedad, asi
como en relacién a las caracteristicas de
las politicas sociales que deben ser prio-
rizadas por el conjunto de los actores
sociales y politicos en este terreno.

De forma que nuestro posicionamiento
es que la "interpelacion” y las estrate-
gias de empoderamiento pueden y de-
ben ser utilizadas para fines progresis-
tas, pero esto requiere:
-reconocer su caracter polisémico;
-conocer minimamente su historia
precedente de utilizaciéon conserva-
dora o progresista;
-reconocer que los abordajes de
empoderamiento no son suficientes
por si mismos, y por tanto, necesitan
ser anclados en principios ético-po-
liticos y teorizacion politica, social,
cultural y psicosocial, para poder
ser afianzados de forma adecuada
a los intereses contra la represiény

progresistas,adaptados a las carac-
teristicas de cada contexto particu-
lar -admitir que no se trata de hacer
simples transposiciones transnacio-
nales o transculturales de concep-
tos y estrategias procedentes de
otros paises, pues su apropiacién en
cada contexto exige adaptaciones,
analisis criticos, comparacion con
experiencias locales ya existentes,
experiencias piloto y su evaluacién,
previamente a su difusion amplia.

2.2) La nocién de recuperaciéon y su
integracion con los abordajes de
empoderamiento.

‘El término inglés recovery (Davison,
2003) no es de facil traduccion en otras
lenguas. En portugués estamos propo-
niendo una primera tentativa de aproxi-
macién a través de nocidn de recupe-
racién, pero aun asi la encontramos
limitada, si bien no encontramos una
mejor alternativa. Toda traduccién a
otras lenguas exige discutir con cuidado
cudl es la palabra disponible que mejor
se aproxima al concepto o a la apropia-
cion critica que se quiera hacer.

La nocién original en inglés tiene su ori-
gen en el campo de las enfermedades
y deficiencias fisicas. No significa que la
dolencia o deficiencia haya desapareci-
do, o que los sintomas hayan sido elimi-
nados y las condiciones de una persona
hayan sido restauradas integramente.
Significa que esta persona, a pesar de
las limitaciones, y dependiendo de la
ayuda y de los cambios sociales, am-
bientales y culturales necesarios, puede
retomar una vida cotidiana relativamen-
te activa. En salud mental, la psiquiatria



norteamericana autodenominada psy-
chosocial rehabilitation*, ha hecho suyo
el término, que se viene utilizando en
investigaciones epidemioldgicas, politi-
cas y programas de salud mental y de
evaluacién de servicios. El conjunto de
pruebas mas sélido, a nuestro parecer,
parte de estudios longitudinales de lar-
ga duracién (20 a 30 anos) con personas
diagnosticadas de esquizofrenia, que
investigan la perspectiva de recupera-
cion y reinsercion social, realizados en
Estados Unidos y en algunos paises, por
autores como Anthony, Strauss, Brooks,
Ciompi, Davidson y otros (Davidson et
al, 2005-6). La evaluacion delimpacto del
tiempo de los sintomas, funcionamiento
social y calidad de vida en estos casos
demostrd que, al contrario de la trayec-
toria esperada hacia los peores escena-
rios pronosticados por la psiquiatria con-
vencional, mas de la mitad de los casos
investigados, independientemente de
estar todavia en tratamiento, presenta-
ban una mejora significativa o lo que se
denomina recovery. Aquellos individuos
que fueron incluidos en programas de
rehabilitacion psicosocial, integracion
comunitaria y autonomia presentaron
un mejor perfil de recuperacién. En los
programas de rehabilitacion, entre los
principales factores que inducen al pro-
ceso de recuperacién, estan la vivienda,
la capacitacion y el trabajo supervisado,
las oportunidades educativas, las opor-
tunidades reales de socializacién, inclu-
yendo amistades e insercién en grupos
y movimientos de usuarios.

El movimiento de usuarios y familiares
en Estados Unidos, por su parte,viene
adoptandoeste abordaje, proponiendo
que constituya un proceso personal y

colectivo de cambios que puede llevar
una vida satisfactoria, deseo y participa-
cion social, incluso con las limitaciones
asociadas al trastorno. Para la consecu-
ciéon de estos objetivos, se consideran
como elementos fundamentales la exis-
tencia de un sistema de salud mental
orientado a la recuperacién y al ‘empo-
deramiento’, y la existencia de un mo-
vimiento de usuarios y familiares que
desarrolle las distintas herramientas y
estrategias de ‘empoderamiento’ que
serén descritos a continuacién partien-
do de una reinterpretacion critica hecha
para el contexto brasilefio.

2.3) Conceptos/estrategias de recupe-
raciéon y ‘empoderamiento’ en la pers-
pectiva del movimiento de usuarios y
familiares en salud mental.

-El concepto amplio e impreciso de au-
toayuda (self-help) de la lengua inglesa
ha sido reinterpretado criticamente aqui
con el objetivo de desdoblarlo en tres
diferentes conceptos (cuidado de uno
mismo, ayuda mutua y soporte mutuo),
para adecuarlo a la realidad brasilefa
y a los presupuestos ético-politicos ya
comentados. Una de las razones es in-
tentar distinguirlo del sentido amplio y
acritico asociado a la literatura de au-
toayuda, tan influyente en la cultura in-
dividualista y alienada extendida en la
sociedad actual y en el mercado edito-
rial contemporaneo de occidente. Mas
alla de esto, la representacién histérica-
mente sedimentada de autoayuda en-
fatiza la capacidad del propio individuo
de promover su proceso de recupera-
cién, sin ayuda externa, frente a visiones
liberales implicitas fuertemente indivi-
dualistas inspiradas en la cultura de la

4 El principal centro de in-
vestigacion, sistematiza-
cionydivulgaciénde esta
perspectiva en Estados
Unidos es, sin duda, el
Center for Psychiatric
Rehabilitation, de la
Boston University (www.
bu.edu/cpr)
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> La tradicién de Alco-
hélicos  Andénimos es
muy importante, como
referencia histérica de
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durante varios afos en
Brasil.
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moderacién (“Templanza”) difundida a
partir del siglo XIX en los paises anglo-
sajones. El concepto utilizado aqui fue
acufiado por Foucault, en sus Ultimos
trabajos publicados en vida, con fuer-
te componente estético. Finalmente, el
desdoblamiento del concepto original
inglés permite acentuar el componente
de soporte mutuo, que explicaremos a
continuacién, vector muy fragil en la tra-
dicion principal de origen norteamerica-
na posteriormente extendida en todo el
mundo: la de Alcohdlicos Andnimos®.

a) Cuidado de uno mismo

Este concepto busca incluir todo el
complejo proceso de reelaboracién de
las experiencias catastroficas de la vida,
principalmente aquellas asociadas a las
fases méas agudas del trastorno, y de
darles un nuevo sentido en un conjun-
to méas comprensible de eventos, senti-
mientos y sensaciones integrados en un
todo, recuperando la autoestima y su
insercion activa en la sociedad. Las es-
trategias utilizadas incluyen:

-el soporte de profesionales y de ser-
vicios de salud mental;

-la formacién de lazos interpersona-
les muy sdlidos entre amigos(as) que
podemos llamar de hermanos(as),
como aquellos con los que se pue-
de conversar y desahogarse, sin res-
tricciones, con regularidad o no en
los momentos dificiles, modificando
nuestras experiencias, emociones,
dudas y sugerencias;

-la construccion de narrativas perso-
nales por escrito a modo de diario o
en forma de entrevista, que tiene un
enorme potencial terapéutico, institu-
cional, politico y literario, herramienta

que serd comentada en profundidad
mas adelante;
-la utilizacién de otras herramientas
colectivas del movimiento de usua-
rios y familiares que se describen a
continuacion.

b) Ayuda mutua

Este tipo de practica es conocida a partir
de la tradicion de Alcohélicos Andnimos
(AA) y experiencias similares (denomina-
das grupos de los 12 pasos), y constitu-
yen grupos de intercambio de vivencias,
de ayuda emocional y discusién de las
diferentes estrategias para lidiar con
los problemas comunes. Esta tradicion,
a pesar de sus numerosos aspectos de
caracter fuertemente positivo, presenta
algunas limitaciones que necesitan ser
analizadas: préactica cerrada en si misma,
estructurada, despolitizada, y que no es-
timula mas sistematicamente el soporte
mutuo, la defensa de los derechos, los
cambios culturales y una militancia mas
amplia.

Con todo, a partir de esta matriz, los
movimientos internacionales de usua-
rios y familiares han venido desarrollan-
do tipos y metodologias mas amplias
de grupos de ayuda mutua, de gran
importancia. Ademéas de los grupos
presenciales, las estrategias de ayu-
da mutua estan presentes hoy en dia
también en Internet, en las paginas de
organizaciones no gubernamentales, si-
tios web o blogs personales, en los gru-
pos de discusion y en las redes sociales.
La ayuda mutua constituye el principal
objetivo del folleto y del manual, antes
mencionado publicado por el Ministerio
de Salud en Brasil.



c) Soporte mutuo

Este término abarca principalmente, en
un nivel inicial pero sencillo y cotidiano,
actividades e iniciativas de cuidado vy
ayuda concreto en el dia a dia, paseos
y actividades de ocio y cultura en horas
vespertinas o en los fines de semana,
cuidado informal de aquel que se en-
cuentra en mayor dificultad, ayuda en
las tareas diarias en casa y fuera de ella,
soporte a familiares de necesitan unas
vacaciones para descansar o viajar, asu-
miendo el cuidado de su familiar, etc.
Contodo, este nivel puede avanzar hacia
el desarrollo de proyectos mas comple-
jos, como viviendas o servicios residen-
ciales, trabajo protegido y cooperativo,
cuidado a domicilio, compania cualifica-
da, linea telefénica para soporte inter-
personal directo, clubes sociales, etc.
Ademas puede incluir también la elabo-
racion de folletos informativos y educa-
tivos sobre temas relevantes, tales como
las estrategias para afrontar dia a dia,
efectos secundarios de la medicacion,
defensa de derechos, listas de servicios
mas adecuados, experiencias exitosas,
cdmo organizar grupos de ayuda mutua
y soporte mutuo, etc. También aqui, las
redes de amistad y las herramientas de
Internet son fundamentales.

d) Defensa de derechos:

Las estrategias de defensa de los dere-
chos pueden ser informales, o formales/
profesionalizadas. Las primeras pueden
diferenciarse en:

-autodefensa: se capacita al usuario o
familiar para defender sus derechos
por si mismo,

-en pareja: companeros usuarios y/o
familiares son llamados a intervenir en
las situaciones concretas, como ayu-
dar al otro a conseguir un beneficio o
a resolver problemas en la vecindad o
comunidad.

Por su parte, la defensa de los derechos
formal o profesionalizada incluye:

-servicios con profesionales de salud
mental y abogados, para defender los
derechos civiles, politicos y sociales de
los usuarios y familiares,

-elaboracion de cartas de derechos y
normas de servicios, asi como la pro-
puesta de leyes municipales, estatales
y federales, que persigan consagrar
los derechos de los usuarios y fami-
liares en todas las esferas del siste-
ma de salud mental y de la sociedad.
Como ejemplos, tenemos la Carta de
los Derechos de las personas con-
Trastorno Mental de la ONU, de 1991,
y en Brasil, la Carta de Derechos y
Obligaciones de los Usuarios de Salud
Mental, escrita en el Il Encuentro de
Asociaciones de Usuarios y Familiares
de Salud Mental, en Santos (SP), en
1993, y la Ley 10.216, de abril de 2001,
que establece las normas generales
del proceso de reforma psiquiatrica
brasilefia, y que incluye derechos ba-
sicos de los usuarios.

e) Transformacién del estigma y depen-
dencia en la relacién con la locura y con
las personas con trastorno en la socie-
dad en general:

Constituyen iniciativas de caracter so-
cial, cultural y artistico para cambiar las
actitudes discriminatorias en relacién
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7 El movimiento de usu-
arios en los distintos
paises tiene diferentes
formas de autodenomi-
narse: usuarios de ser-
vicios, consumidores,
supervivientes de la psi-
quiatria, etc. Cada una
de estas formas produ-
ce efectos en la socie-
dad y hace referencia a
derechos  especificos.
Por ejemplo, en Brasil,
se intenta acentuar los
derechos asociados al
estatus de los usuarios
de servicios publicos. En
Estados Unidos, con la
mayor parte de sus ser-
vicios de salud ligados
a seguros privados, es
fuerte el movimiento de
los derechos de los con-
sumidores, y esta ha sido
la opcidn escogida por
la mayoria de los grupos
del pais

8 En este ambito, te-
nemos proyectos muy
exitosos realizados de
forma intersectorial con
el Ministerio de Cultura,
denominados Puntos de
Cultura, e integrados en
un programa mas amplio
denominado de Cultura
Viva (www.cultura.gov.br).
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al loco en las relaciones cotidianas, en
la comunidad local, en los medios y en
la sociedad en el sentido mas amplio.
Ejemplo de estas estrategias son:

abordajes, y particularmente discutan
las diferentes formas de estigmatiza-
cién y discriminacion en la sociedad.
En todos estos proyectos, son los pro-

- el lenguaje que usamos cotidiana-
mente: expresiones tales como pa-
ciente y enfermedad mental acen-
tlan la pasividad y la segregacion, y
pueden ser sustituidas por ‘usuario
del servicio’ y sufrimiento psiquico,
‘problema mental’, ‘experiencias sub-
jetivas radicales’, o cuando se exige
un lenguaje mas técnico ‘trastorno
mental’;

- el principio hoy dia bastante exten-
dido en el Movimiento de lucha an-
timanicomial en Brasil, de que cual-
quier evento, mesa o conferencia en
este terreno deba contar con partici-
pacion de representantes de usuarios
y familiares, en un plano jerarquico
similar;

-el desarrollo de proyectos de ocio,
arte, cultura, deporte y sociabilidad
que estimulen la convivencia de las
personas con trastornos mentalescon
los demaés habitantes de la ciudad y
de sus comunidades locales;

-el desarrollo de proyectos que esti-
mulen la produccion de obras cultu-
rales y artisticas por las personas con
trastorno mental, asi como su exhibi-
cion y divulgacién en la sociedad, no
s6lo como estrategia de recuperacién
de estas personas, sino también como
forma de valoracién social, rompien-
do la percepcién convencional de su
incapacidad®

-la produccién de programas en los
medios de comunicacién que divul-
guen las acciones de los usuarios
y familiares, los nuevos servicios y

pios usuarios y familiares los que reali-
zan toda la concepcidn, el manejo de
los aparatos técnicos y la produccion
de los programas, a partir de una ca-
pacitacion permanente. Como ejem-
plo, en Brasil, se encuentran Radio
Tantan, de Santos (SP), TV Pinel, en
Rio de Janeiro, la Red Parabolinoica,
en Belo Horizonte (MG), etc.

f) Participacién en el sistema de salud/
salud mental, y militancia social y politi-
ca en la sociedad y en el Estado:

Esta participacién y militancia de los
usuarios y familiares se puede dar en di-
ferentes niveles e instituciones:

- participacién directa en el Movi-
miento de la lucha antimanicomial y
de la reforma psiquiatrica,

- participacion en las diversas instan-
cias y consejos de salud, salud mental
y de otras politicas sociales, asi como
en las herramientas de control social
de las politicas publicas descritas
anteriormente;

- participacion en proyectos que in-
cluyan el liderazgo de usuarios o fa-
miliares o coordinen investigacion,
programas de planificacién y evalua-
cién de los servicios, asi como la par-
ticipacién directa en la capacitacion
de profesionales de salud y salud
mental;

- participacién local ciudadana en las
organizaciones comunitarias locales
proximas al servicio de la salud mental
o al domicilio de usuarios y familiares,



a través de asociaciones ciudadanas,
sindicatos, entidades religiosas, otros
movimientos sociales, organizaciones
no gubernamentales, etc.

- participacion politica directa, a tra-
vés de la militancia en partidos politi-
cos e incluso mediante el ejercicio de
cargos parlamentarios y ejecutivos en
el aparato del Estado.

Para estimular este tipo de participa-
cién, es posible realizar cursos de for-
macion politica, cursos para consejeros
(actuacién en los consejos de politicas
sociales), asi como elaborar y divulgar
material de educacién popular adecua-
do, en papel, digital o audiovisual.

g) Narrativas personales de vida con
trastorno mental:

La experiencia internacional del movi-
miento de usuarios y familiares ha veni-
do demostrando la importancia de in-
centivar que usuarios de servicios y sus
familiares, y particularmente aquellos
que se encuentran en un estado mas
avanzado de recuperacion, escriban o
graben testimonios en primera persona,
contando su historia personal de crisis,
de las dificultades durante el proceso
de tratamiento y de las estrategias de
recuperacion. La literatura que anali-
za de forma maés sistematica este uso
de las narrativas, ya desde hace largo
tiempo (Kleinman, 1988, Sakalis, 2000,
Vasconcelos, 2003), ha venido indican-
do que estas son reconocidas como
una manera muy sensible de integrar
las experiencias de una persona, de ex-
presar esta vivencia a partir de la pers-
pectiva personal, social y politica de los
usuarios, y por tanto, constituyendo una

importante herramienta al mismo tiem-
po existencial y politica del movimiento
de usuarios, teniendo en perspectiva
constituir:
- una forma de asumir las experiencias
catastroficas de vida, principalmente
asociadas a las fases mas agudas del
trastorno, y darles un nuevo sentido
en un conjunto mas comprensible de
eventos, sentimientos y sensaciones
integrados en un todo, que resulte
en “recuperar algo que se daba por
perdido”.
-una forma de aceptar el trastorno
mas integralmente, tanto por parte
del usuario como de los familiares,
como una experiencia radical y dificil,
pero que constituye una parte inte-
gral de la vida humana;
-una estrategia que posibilita a otros
usuarios y familiares a tener contacto
entre si y aprender individual y colec-
tivamente, a partir de la vivencia de
aquellos que tienen mas experiencia
en el proceso de recuperacion, como
un gran potencial de uso en los gru-
pos y herramientas de ayuda y sopor-
te mutuos;
-una afirmaciéon de la experiencia
subjetiva humana y de su papel como
sujeto, en detrimento de la autoridad
y de las meta-narrativas de profesio-
nales y especialistas, en contra de la
impersonalidad y rigidez de los sis-
temas de asistencia centrados en las
prioridades de eficacia, economia o
incluso de segregacién y negligencia,
particularmente en el contexto actual
de crisis y escasa inversion en las po-
liticas sociales;
-una estrategia de mostrar cémo
las representaciones sociales, cultu-
rales e institucionales modelan las
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experiencias de estar enfermo, de-
nunciando y anadiendo luz a los con-
flictos y a las estructuras de poder
entre usuarios/familiares y a las cultu-
ras institucionales de asistencia, desa-
fiando las ideologias dominantes de
tratamiento/asistencia y los patrones
aceptados de comportamiento en
este campo, especialmente marcados
por la polarizacién entre pasividad
(por parte de los denominados ‘pa-
cientes’ y familiares) y actividad (por
los ‘profesionales’), asi como aportan-
do direcciones para cambios en todo
este terreno;

-una voz auténtica y herramienta de
cambio social, cultural e institucional
en la sociedad civil, principalmente
desde el punto de vista de la defensa
y conquista de los derechos y la lucha
contra el estigma asociado a los tras-
tornos mentales;

-una forma de texto con enorme po-
tencial literario, que ademéas de su
propio contenido, puede alcanzar
niveles elevados de elaboracion es-
tética y linguistica, pudiendo llegar a
ser publicados en papel, en Internet
que también implica una mayor con-
sideracion de sus actores y una mayor
difusién de sus ideas;

2.4) Algunas reflexiones mas genera-
les sobre las diversas herramientas de
empoderamiento y sus implicaciones
politicas.

Un primer aspecto antropolégico im-
portante de las estrategias de ‘empo-
deramiento’ sistematizadas tiene que
ver con la perspectiva cultural propia
de las clases populares. En varios paises
del mundo, particularmente en paises

periféricos, incluyendo Brasil, encontra-
mos un conjunto de representaciones
difuso, pero con caracteristicas espe-
cificas, denominado modelo “de los
nervios” (Duarte, 1986, Fonseca, 2008),
CcomMo una concepcion propia y particu-
lar de los fendmenos mentales en las
clases trabajadoras en estos paises. En
general, es bastante distinta del modelo
‘psicologicista’ de la cultura letrada de
las clases medias y altas (origen sociocul-
tural de la mayoria de los profesionales
de salud mental), o del modelo estric-
tamente biomédico dominante. Muchas
veces, las estrategias terapéuticas utili-
zadas en el sistema de salud mental son
originarias de la practica clinica destina-
da a estas clases y no se adecuan a los
cddigos propios de las clases popula-
res. Una de las consecuencias de esto
es que estos servicios acaban alejando
a los sectores més empobrecidos de la
poblacién que sigue el tratamiento.

El lector podra notar que varias de las
diferentes estrategias de ’‘empodera-
miento’ indicadas aqui, especialmente
las de ayuda y soporte mutuos, son co-
herentes con esta representacién predo-
minantemente relacional y jerarquica del
"modelo de los nervios”, que valoriza la
red social de referencia de los usuarios
(o su recreacién en caso de inexistencia
o proceso de desintegracion), y por tan-
to, pueden ser potencialmente mucho
mas adecuadas a la cultura de las clases
populares.

Otro aspecto importante de esta lista
de conceptos y estrategias operativas
sistematizada es proponer herramien-
tas concretas de ‘empoderamiento’ a
niveles diferenciados de participacion,



complejidad y dificultad. La mayoria
de los participantes se puede integrar
en los niveles méas elementales, como
los grupos de ayuda y soporte mutuos,
pero algunos usuarios y familiares con
caracteristicas personales y culturales
compatibles y potencial de liderazgo
pueden ser llamados a crear o participar

PROGRAMA

De Volta para Casa

Liberdade e cidadania para quem
precisa de cuidados em satide mental.

Ministério
da Saide

en los proyectos en niveles mas avanza-
dos. Asi, cuando alcanzan estas esferas,
deben no perder de vista sus vinculos
con los grupos de base, y en los casos
de recaida, que siempre constituye una

Volta para casa

posibilidad en el terreno de la salud
mental, garantizaradn su acogimiento en
estos grupos. De esta forma, lo ideal en
un movimiento social mas amplio de
este tipo, es valorizar todos los niveles
de organizacién y estimular el transito
de sus participantes entre ellos.

La experiencia internacional
y brasilenaenelcampodela
salud mental (Vasconcelos,
2003 y 2008) indica que la
militancia social y politica
directa por si sola, con sus
conflictos, relaciones de
poder y redes de coopta-
cién, sin los demas niveles
de acogimiento y partici-
pacion, no sélo genera una
desviacion  peligrosa de
los liderazgos de sus ba-
ses, sino también, muchas
veces, sélo es viable para
poquisimos usuarios y fami-
liares, debido a las dificulta-
des y limitaciones intrinse-
cas generadas por el propio
trastorno o por las exigen-
cias de cuidado familiar.
Asi, una nocidon mucho mas
restrictiva de participacion,
orientada Unicamente hacia
acciones directamente po-
liticas, y por tanto, con un
foco exclusivo en el Ultimo
RS de los conceptos descritos

i anteriormente, parece pre-
sentar muchas limitaciones,
sobre todo en el campo de
la salud mental; y la politizacién nece-
saria para el movimiento y para la lucha
emerge sin sostenibilidad en el tiempo.
Podemos concluir, portanto, que la pers-
pectiva del ‘'empoderamiento’ presenta
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una estrategia global de organizacion
de base de los usuarios y familiares en
sus distintos estados de organizacion y
consciencia, con un profundo impacto
para ampliar la lucha actual en pro de
la reforma psiquiatrica y de los procesos
de desinstitucionalizacién. Involucrando,
también, cuestiones relacionadas con
nuestras utopias progresistas de futuro,
fundamentales en esta discusion.

Los procesos de reforma psiquiatrica
luchan por sociedades sin instituciones
con caracteristicas manicomiales, y que
reconozcan la legitimidad de las dife-
rencias existenciales y subjetivas. Una
sociedad no guiada por la indiferencia y
la exclusién, y que por tanto, asuma las
banderas de la ciudadania y el cuidado
de todos los ciudadanos, pero particular-
mente de todos aquellos marcados por
alguna forma de fragilidad, dependen-
cia y sufrimiento, que constituye nuestro
objetivo central en el campo de la sa-
lud mental, asi como también en otras
areas de la salud y de la asistencia social.
Estas nuevas formas de cuidado no sdlo
deben excluir las instituciones cerradas
y totales, sino también deben asumir y
repartir el peso de cuidar que histérica-
mente ha estado tan concentrado en las
mujeres, en la invisibilidad de los hoga-
res y de la vida privada. Las nuevas mo-
dalidades socializadas de prevenir, cui-
dar y tratar usan instituciones abiertas,
sobre el terreno, pero también, como se
demuestra hoy en dia en la atencién pri-
maria y en la politica de proteccién de la
infancia, adolescencia y vejez, llaman a
nuestras puertas, entran en la privacidad
y examinan la intimidad de sus relacio-
nes y sus cuerpos. Buscan evaluar, cui-
dary defender los derechos de todos los

que tienen alguna fragilidad o limitacion
en su autonomia, asi como de su familia.
En la practica, esta ‘clientela’” acabamos
siendo practicamente todos nosotros,
ya que, por lo general, en la mayoria de
los domicilios, encontramos algun nifio
o algun anciano. Asi, en la basqueda ac-
tiva por cuidar y defender los derechos
humanos y sociales de estos ciudadanos
"especiales”, los agentes estatales y los
profesionales también estan construyen-
do, a largo plazo, verdaderas ‘méaquinas
de intervencién’ en las esferas mas in-
timas de las personas, verdaderos big
brothers de nosotros mismos y de todos
los ciudadanos, pero particularmente de
los estratos mas empobrecidos.

En cualquier caso, lejos de una ilusién
romantica o de andlisis apresurado ins-
pirado en algunos autores posmoder-
nos, se puede pensar que todo el cui-
dado social y toda lucha por la defensa
de los derechos de las personas fragiles
lleva implicito inevitablemente este tipo
de relaciones de poder, y que esas ma-
quinas de intervencién son necesarias e
inevitables.

Entonces, ;jqué tipo de contrapoder se
podréa ejercer como contrapeso del po-
der creciente y cada vez mas penetrante
de la esfera publica en la esfera privada,
corpdrea y subjetiva de las personas?
Esta discusion tal vez haya sido ofuscada
temporalmente por la miseria, violencia
y desasistencia que el neoliberalismo
nos impone en el momento actual, pero
este dispositivo se moviliza siempre en
cada nuevo paso de construccién de
servicios de atencion social, de salud y
de salud mental, y que necesariamente
debemos hacer universal en cuanto las



condiciones econdmicas y politicas lo
permitan.

Las estrategias de ‘'empoderamiento’ de
los usuarios y de los ciudadanos usuarios
de servicios no sélo busca colaborar en
la confrontacion diaria, en la actualidad,
con las negligencias, con la pérdida de
calidad y de derechos, o con los exce-
sos del poder de las instituciones tradi-
cionales, sino también vislumbran un fu-
turo a mas largo plazo. Las herramientas
de ‘empoderamiento’ objetivan la crea-
cion y el fortalecimiento de verdaderas
herramientas de contra-poder de caréc-
ter estratégico para las sociedades del
bienestar que queremos construir en el
futuro si songestionadas por los ciuda-
danos receptores de las intervenciones
publicas, que constituyen el objeto de
la accién de las politicas sociales cada
vez mas universales e integrales, es de-
cir, alcanzando de forma creciente més
esferas de la vida de los individuos para
garantizarles sus derechos sociales.

3) Los grupos de ayuda mutua en salud
mental

Entre las herramientas de ‘empodera-
miento’ de mayor difusion y de mayor
sustentacion de los movimientos de
usuarios y familiares en los paises del
norte de Europa y de lengua inglesa en
el mundo, estén los grupos de ayuda mu-
tua (Vasconcelos, 2003). En el contexto
brasilefo, tenemos ya una relativa diver-
sidad de proyectos y acciones de soporte
mutuo, de defensa de derechos, de cam-
bio en la cultura imperante y de militan-
cia social, la mayoria de ellos realizados
de forma integrada con los servicios de
atencion psicosocial. Como hemos visto

anteriormente, la mayoria de las expe-
riencias propias del movimiento de usua-
rios y familiares presenta una enorme fra-
gilidad en la base, y tenemos poquisimas
iniciativas de ayuda mutua diferenciadas
de los modelos clésicos de la tradicion
de los 12 pasos, basados en Alcohdlicos
Andnimos (Vasconcelos, 2008)

Creemos que este proceso también tie-
ne raices en la cultura jerarquica predo-
minante, todavia hegeménica en el pais,
como ya vimos anteriormente, y que
pone en valor la dependencia, en una
sociedad con fuerte desigualdad social
y devaluacion de los ciudadanos de las
clases mas populares. Sélo una parte
menor del propio movimiento antima-
nicomial y de los servicios de atencion
piscosocial esbozan iniciativas y estrate-
gias claras en esta direccién del ‘'empo-
deramiento’, buscando una mayor auto-
nomia para los usuarios y familiares. En
la mayoria de los servicios, todavia pre-
domina la vision maés convencional de
que tratamiento y cuidado constituyen
una prerrogativa de los profesionales
y trabajadores,que la participacion se
da sélo en el proceso de escucha y de
proveer de informacién relativa al trata-
miento a usuarios y familiares, o en las
asambleas de los servicios o como mu-
cho, en el activismo directo en los con-
sejos de control social.

3.1) Temas méas comunes en los
grupos

Buena parte de las ciencias biomédicas,
clinicas y del comportamiento no tienen
mucho que ofrecer, de forma satisfac-
toria, ante las complejas cuestiones de
la emocién, el dolor, la desesperacién,
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la angustia vital y la pérdida del senti-
do de la vida asociados al trastorno. Las
respuestas a estas preguntas traspasan
las fronteras de sus modelos de cono-
cimiento, y hay también limites claros
establecidos en los cddigos profesio-
nales para adentrarse en este universo.
Ademas, algunas de estas cuestiones
sélo podrian emerger potencialmente
tras la flexibilizacion de los mecanismos
de defensa asociados a ellas en cada
persona, y los recursos terapéuticos mas
habituales capaces de hacerlo no estan
disponibles para la mayoria de la pobla-
cion de nuestros paises. Ademas, los sis-
temas de interpretacion del sufrimiento
del cuerpo varian basicamente con la
cosmovision de los diferentes grupos
sociales y culturales. Normalmente, el
saber académico-cientifico de los pro-
fesionales se basa en representaciones
muy particulares de las élites ilustradas
de las sociedades occidentales, habien-
do poca adherencia y eficacia simbdlica
efectiva para la gran mayoria de la po-
blacién en paises como Brasil. Y mas, los
trastornos crénicos como el sufrimiento
psiquicopresentan problemas y desafios
concretos de varios tipos, que en la ma-
yoria de las ocasiones quedan fuera del
campo de visién o de los cortos encuen-
tros en que los usuarios y familiares tie-
nen con los profesionales y trabajadores
de salud mental, en los procedimientos
y servicios de atencion habituales. En la
practica, para la mayoria de usuarios y fa-
miliares, estos desafios se abordan con
estrategias muy personales de la cultura
y recursos disponibles para las clases po-
pulares, ademas de ser muy particulares
en cada persona y entorno familiar.

En el enfrentamiento de estos dilemas,
los grupos de ayuda mutua valoran y

promueven el cambio de esta experien-
cia acumulada en lo cotidiano por los
usuarios y familiares, como base en sus
propias referencias culturales y recursos
disponibles, ademas de crear un am-
biente de acogimiento para las vivencias
marcadas por el sufrimiento, generando
complicidad y apoyo mutuo.

3.2) Dindmica de funcionamiento

Los grupos de ayuda mutua se diferen-
cian de la psicoterapia grupal por la au-
sencia de un profesional formado, que
en teoria es capaz de permitir y estimu-
lar la expresion de experiencias profun-
das y de alto contenido emocional y
dramético, asi como de elaborar junto
con el grupo, caminos para una relacion
desdramatizada de los participantes con
estas vivencias.

Los grupos de ayuda mutua no pue-
den pretende ser psicoterapéuticos,
no sélo porque ésta es una atribucion
privativa de profesionales especificos,
sino también porque sus herramientas y
sus facilitadores tienen limites claros en
el manejo de este tipo de vivencias. En
estos grupos, el poder de gestionar los
conflictos y de lidiar con los complejos
enigmas de la vida no constituye una
prerrogativa ni estd centrado directa-
mente en manos de los lideres y coor-
dinadores, sino que es desplazado al
dispositivo grupal. Este prevé detallada-
mente la disposicion de los miembros,
las formas de relacién posible, el tiem-
po de charla, la estructura y la pauta de
las reuniones, etc. Uno de los objetivos
centrales de este dispositivo es por tan-
to, crear un ambiente seguro para los
participantes y controlar la emergencia



de conflictos y vivencias cadticas que
puedan perjudicar a los integrantes y
poner en riesgo la propia continuidad
del grupo. Por ejemplo, la reunién tipi-
ca de Alcohdlicos Andnimos esté deta-
lladamente estructurada, se da en for-
ma de auditorio, no en circulo, y cada
participante puede ir al estrado y hablar
durante un maximo de 10 minutos, tras
los cuales no hay comentarios por par-
te de los demas participantes. Este dis-
positivo no permite de ninguna manera
la emergencia de conflictos abiertos, y
posibilita que cualquier lider con alguna
experiencia previa pueda abrir otro gru-
po, sin depender de una competencia
significativa o de profesionales para ello.
Esa es una de las razones de la enorme
capacidad de crecimiento y difusiéon de
Alcohdlicos Andénimos. Por otra parte,
este tipo de dispositivo grupal presenta
innumerables problemas, identificados
en la vasta literatura al respecto revisada
por nosotros y en nuestras experiencias
directas con grupos (Vasconcelos, 2003
y Reis, 2007).

En la metodologia que estamos propo-
niendo en nuestro manual, utilizamos la
estructura de circulo abierto, con reglas
de convivencia que permitan intercam-
bios un poco mas libres y variados tipos
de reuniones, con diferentes posibilida-
des de enriquecimiento personal y co-
lectivo. Con todo, esto sucede de forma
combinada con mecanismos claros de
control contra comportamientos inde-
seables (agresividad, discriminacion,
prejuicios, violencia fisica o verbal, etc.),
particularmente en los grupos de usua-
rios, de forma que se garantice la pro-
teccion de los participantes y se asegu-
re un clima constructivo y de bienestar

entre los miembros, y la continuidad del
grupo. Entre los principales mecanis-
mos de control para la proteccién de los
participantes previstos en nuestra meto-
dologia estéan:

a) la formalizacidon de un contrato con
reglas claras de funcionamiento, cuya
adhesion es condicion para la partici-
pacion, que se lee cuando es necesario
y cuyas reglas se retoman en cualquier
momento en que se dejan de respetar;

b) la posibilidad de participaciéon de
profesionales en varias posiciones,
como facilitadores temporales, como
asesores del grupo y como supervisores
de los facilitadores;

c) la exigencia de que algunos facilita-
dores habituales de las reuniones sean
usuarios en fase avanzada de recupe-
racion y con experiencia en manejar
grupos después de una capacitacién y
vivencia previa en los grupos;

d) la presencia permanente de dos faci-
litadores en las reuniones, teniendo uno
de ellos la funcién de mantener el orden
en el grupo;

e) la posibilidad de que uno de los faci-
litadores salga momentédneamente con
un eventual participante que no esta
bien o que presenta un comportamien-
to conflictivo con las normas, etc.;

f) la provisiéon de instrucciones claras
previendo qué hacer en caso de com-
portamientos destructivos;

g) la provision de itinerarios sencillos
con la estructura de las fases para cada
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tipo de reunién, como guia de conducta
de facil lectura para los facilitadores.

3.3) Insercién de los grupos de ayuda
mutua en el sistema de salud / salud
mental.

En el momento actual, en 2010/11, en
que estamos iniciando la difusién de
esta metodologia de ayuda y soporte
mutuos, es muy probable que lideres
de usuarios y familiares, incluso tras
una capacitacion previa para la forma-
cién de estos grupos, todavia se sien-
tan inseguros para actuar solos como
facilitadores de grupos. Asi, profesio-
nales y demés trabajadores de salud/
salud mental, comprometidos con los
valores del "empoderamiento’ y la au-
tonomia de los usuarios, deberan tener
también un papel importante como es-
timuladores en la formacion de grupos,
soporte directo en la ‘facilitacion’ de
las reuniones, o como observadores y
evaluadores del proceso, y particular-
mente como supervisores. Para esto,
los cursos de capacitacion que se es-
tén realizando también incluyen a estos
profesionales y trabajadores, en turnos
mixtos, para actuar en la formacion,
difusién y asesoria a estos grupos por
el pais. Y finalmente, el manual que es-
tamos elaborando tiene exactamente
este objetivo primordial, de servir de
base para la formacién y para la actua-
cién de usuarios y familiares, profesio-
nales y trabajadores de salud y salud
mental.

Desde el punto de vista funcional y
de recursos humanos, se piensa que
los lideres de usuarios y familiares en
niveles avanzados de recuperacion vy

experiencia podrén ser incorporados
inicialmente a través de una bolsa tem-
poral de trabajo. Con todo, tan pron-
to como sea posible, la contratacién
se debera producir segun las leyes la-
borales vigentes, y mas tarde, cuando
esta modalidad estuviere consolidada,
es importante integrar este puesto en
la carrera del servidor publico esta-
ble. Esta es la estrategia pensada para
consolidar, gradualmente, la figura de
“monitor de salud mental” en toda la
red de servicios de salud. En realidad,
se trata de un formato ya existente en
servicios de salud mental en Brasil, en
que usuarios y familiares ocupan la fun-
cién de monitor de arte o de artesania,
o de técnico en dependencia quimica,
o de los agentes comunitarios de salud
(ACS) de la atencién primaria en salud,
de manera que las dos dltimas funcio-
nes ya estan consolidadas en Brasil, tras
casi dos décadas de actividad.

Desde el punto de vista de los lugares
prioritarios para la insercién de los gru-
pos de ayuda y soporte mutuos en la
red de atencién en salud y salud mental,
creemos que esto puede producirse de
distintas formas:

a) En la atencidon primaria en salud, den-
tro del Sistema Nacional de Salud (SUS)
brasilefo, que es universal, publico y
gratuito: esta es la insercion prioritaria,
pues el proyecto coincide enteramente
con los objetivos y estrategias estable-
cidos en este campo tan importante de
atencion publica a la salud para todos,
ofrecido directamente a las familias en
sus casas y en sus comunidades locales,
y en el que también se integra el cuida-
do en salud mental.



b) En las gerencias y coordinadoras
municipales del programa de salud
mental, en la red de servicios de aten-
cion psicosocial: si la integracién con
la atencién primaria no fuera posible
inmediatamente, los grupos pueden
ser temporalmente iniciados de for-
ma independiente, pero buscando la
integracién tan pronto como sea po-
sible. Es posible, por ejemplo, iniciar
la experiencia en centros de atenciéon
diaria, en ambientes mas protegidos,
e ir extendiéndola poco a pocohacia
la comunidad y a la atencién primaria.
Ademas de esto, otras propuestas e
iniciativas de ‘empoderamiento’ de los
usuarios y familiares, particularmente
las de soporte mutuo, deben ser esti-
muladas y/o adoptadas por las geren-
cias de forma asociada o no a lared de
servicios de salud / salud mental, por
medio de sus asociaciones y organiza-
ciones propias.

c) En organizaciones no gubernamen-
tales y en las asociaciones de usuarios
y familiares: los grupos de ayuda y so-
porte mutuos pueden ser asumidos por
estas organizaciones y asociaciones, in-
cluso dentro de un conjunto de inicia-
tivas de caracter voluntario. Mientras,
deben buscar su estabilidad y difusion
por medios propios de trabajo remune-
rado a través de convenios o recursos
procedentes de proyectos propios de
renta y trabajo, para implementar bol-
sas o salarios para los facilitadores. Sin
embargo, esta iniciativa no debe sus-
tituir a una difusién mas amplia de los
grupos via la atencién primaria y ge-
rencia del programa de salud mental,
como politica publica para todos.

4) Consideraciones finales.

Los movimientos sociales de usuarios y
familiares del campo de la salud men-
tal, que emergieron en varios paises del
mundo a partir de la década de los 70,
han conseguido conquistas importantes
para los procesos de desinstitucionaliza-
cion psiquidtrica. Desarrollan iniciativas
de cuidados y servicios propios, obligan
a los servicios y programas a dar res-
puestas mas adecuadas a sus necesida-
des y vienen planteando nuevas formu-
laciones en este terreno. Los abordajes
y las estrategias de ‘empoderamiento’
representan sin duda alguna la principal
direccién adoptada. Entre tanto, este
proceso se da diferencialmente en va-
rios paises, y la hipétesis desarrollada en
este trabajo, basada en un largo trabajo
previo de anélisis e investigacién, es que
el avance de las experiencias mas radi-
cales y profundas de ‘'empoderamiento’
de usuarios y familiares acompana una
clasica diferenciacion cultural, social y
politica entre los distintos paises. Uno de
los mayores desafios en este proceso es
la difusion de las estrategias de ‘empo-
deramiento’ en paises de origen latino
y hegemodnicamente catdlicos, con una
cultura fuertemente jerérquica, familiar,
comunitaria y basada en la dependen-
cia, mayor desigualdad social y politicas
sociales principalmente estatales, en
que los protagonistas principales de las
luchas por la reforma psiquiatrica son
los profesionales y agentes estatales.

Para avanzar en el andlisis del tema,
este trabajo se centré en presentar la
experiencia en curso en Brasil, un pais
semiperiférico y también de origen lati-
no, que viene aplicando su proceso de
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reforma psiquiétrica en los dltimos 30
anos y que recientemente viene afron-
tando de forma més directa el desafio
de difundir mas incisivamente abordajes
de 'empoderamiento’ en este terreno.
Asi, se ha buscado presentar aqui las
principales lineas de reinterpretacion
critica y de sistematizacién tedrica, con-
ceptual y de las estrategias operativas
necesarias para adecuar estos aborda-
jes en el contexto brasilefio, asi como
las principales iniciativas practicas que
se estan tomando. En este campo, llama
la atencion la publicacién, ya en impren-
ta, de un manual / folleto para grupos
de ayuda y soporte mutuos, auspicia-
do por el Ministerio de Salud de Brasil,
conteniendo las orientaciones bésicas
para desarrollar estas estrategias, y que
pronto estara disponible para todos los
interesados en este tema. Se cree que
esta sistematizacién puede contribuir a
la difusion e implementacién de estos
abordajes en otros paises de origen lati-
no, en la medida de sus similitudes con
Brasil.

El autor tiene mucho interés y agrade-
ce de forma anticipada los comentarios,
criticas e iniciativas de intercambio de
experiencias mediante el mail de con-
tacto indicado al inicio de este trabajo.
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