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Resumen: Una fuente importante de la confusién que rodea el uso del término recupera-
cion deriva de la falta de claridad sobre las funciones respectivas de los profesionales de
la atencion a la salud y de las personas con problemas de salud mental. En este articulo
se ofrecen dos definiciones para distinguir entre el proceso de recuperacion y la provision
de atencién orientada a la recuperacion. La recuperacién se refiere a las formas en que
una persona maneja un problema de salud mental tratando de restaurar o desarrollar un
sentido significativo de pertenencia y un sentido positivo de identidad independiente de
este problema. La recuperacién es un proceso de cambio mediante el cual los individuos
mejoran su salud y bienestar, conducen sus vidas de forma auténoma y se esfuerzan
por alcanzar su méaximo potencial. La atencién orientada a la recuperacién es lo que los
profesionales del tratamiento y rehabilitacién en salud mental ofrecen para apoyar los
esfuerzos de recuperacion de la persona a largo plazo. La promocion del bienestar me-
diante el autocuidado vy la intervencién temprana, tanto mental como fisica, es un compo-
nente importante de la misma. La atencion orientada a la recuperacién requiere que las
personas en recuperacion se impliquen en todos los aspectos y fases del proceso de la
atencion. En este articulo se clarifica la terminologia y se discuten algunas de las mane-
ras en que la recuperacién y la atencion orientada a la recuperacién se ven cominmente
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desde las perspectivas de la politica y de la practica. Asi, defendemos que la persona “en
recuperacion” ha de permanecer en el centro de todas las conceptualizaciones y debates,
asi como la necesidad de considerar la cultura en la configuraciéon de cémo se ve la re-
cuperacion y se promueve en diferentes sociedades. Creemos necesario promover este
enfoque con adaptaciones culturales e incluirlo en las escuelas de salud y en los progra-
mas de residencia. Asi, los estudiantes y futuros profesionales de la salud conoceréan el
modelo y podran decidir sobre su integracion en la practica diaria.

Palabras clave: recuperacion, atencién centrada en la persona, atencién centrada en la
recuperacioén, adaptacion cultural, salud mental.

Abstract: One major source of confusion surrounding the use of the term recovery deri-
ves from a lack of clarity about the respective roles of health care practitioners and people
with mental health problems. We offer two definitions of recovery in order to distinguish
between the process of recovery and the provision of recovery-oriented care. Recovery
refers to the ways in which a person manages a mental health condition trying to restore
or develop a meaningful sense of belonging and a positive sense of identity apart from
this condition. Recovery is a process of change through which individuals improve their
health and wellness, conduct self-directed lives, and strive to reach their full potential.
Recovery-oriented care is what mental health treatment and rehabilitation practitioners
offer in support of the person’s own long-term recovery efforts. The promotion of well-
ness through self-care and early intervention, both mental and physical, is an important
component of it. Recovery-oriented care requires that people in recovery be involved in all
aspects and phases of the care delivery process. In this article we clarify the terminology
and provide a discussion of some of the ways in which recovery and recovery-oriented
practice are commonly viewed from the perspectives of policy and practice. In contrast,
we argue for a paradigm shift in which the role of the person “in recovery” remains at
the center of all conceptualizations and debates while considering the role of culture in
shaping how recovery is viewed and best promoted in different societies. We propose
to promote this approach with cultural adaptations and to include this model in health
schools and residency programs. Students and future professionals of health will thus
have information about this model and will be able to decide on its integration in their
daily practice.

Key words: recovery, recovery-oriented care, person-centered, cultural adaptation, men-
tal health.
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INTRODUCCION

AUNQUE ACTUALMENTE SE HABLA EN TODO EL MUNDo del “movimiento de recu-
peracién”, éste tiene sus verdaderos origenes en las experiencias traumdticas y
las protestas de personas con graves enfermedades mentales que en el pasado fueron
hospitalizadas en contra de su voluntad (1, 2). Habiendo encontrado que el siste-
ma de salud mental no responde a sus preocupaciones e incluso puede llegar a ser
degradante y abusivo, las personas autodenominadas “consumidores/supervivientes/
ex-pacientes” —hoy comtinmente llamados usuarios— han pasado unos cuarenta anos
abogando por un cambio transformador. Al principio, las iniciativas se centraron en
las leyes de salud mental, especialmente aquellas que sancionaban las intervenciones
involuntarias y coercitivas, pero mds tarde también se propusieron cambios en la
préctica de la salud mental, incluyendo la aparicién de “alternativas” al sistema en
forma de grupos de apoyo y organizaciones de iguales (1). Desafortunadamente, este
contexto histdrico a menudo se ha pasado por alto en los esfuerzos por transformar
los servicios hacia una orientacién de recuperacion, de manera que el concepto ha
empezado a perder su inspiracién y su objetivo tltimo, que no es sino restaurar a las
personas con trastornos mentales graves su sentido de dignidad, respeto, autoestima
y ciudadania (3).

Asimismo, se ha producido un desmantelamiento similar con respecto al cuerpo
de evidencia acumulado en los dltimos 45 anos que acredita la validez y la credibili-
dad cientifica de las historias de recuperacion de los usuarios. En la estela del Estudio
Piloto Internacional de la Esquizofrenia patrocinado por la Organizacién Mundial de
la Salud a finales de la década de 1960, una corriente de estudios innovadores como
los de Strauss y Carpenter (4-6), Harding y colaboradores (7, 8) y otros (9, 10) han
refutado consistentemente la visién tradicional atribuida a Kraepelin (11) segin la
cual la esquizofrenia es una enfermedad de por vida que inevitablemente conduce al
deterioro. Estos estudios han encontrado que el 67% de sus muestras experimentaban
mejoras significativas a lo largo del tiempo, y que muchas personas se recuperaban por
completo. Entre los que no se recuperaban completamente habia algunas personas
que mejoraban en algunas dreas (por ejemplo, los sintomas), pero no en otras (por
ejemplo, el funcionamiento social), y el 33% restante de la muestra presentaba pun-
tuaciones diferentes a lo largo de un amplio continuo de resultados, desde el deterioro
progresivo hasta la estabilidad clinica. En la década de 1980, estos datos llevaron a una
reconceptualizacién del pronéstico de las enfermedades mentales graves (13). Pero este
cuerpo de investigacion, junto con sus sélidas implicaciones para la atencién clinica,
todavia tiene que hacer su camino desde las revistas académicas a la practica cotidiana.

En este articulo, nuestro objetivo es examinar criticamente algunas de las ma-
neras en que la recuperacién y la atencién orientada a la recuperacion se ven comun-
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mente desde las perspectivas de la politica y la prictica. En contraste, defendemos un
cambio de paradigma en el que la persona “en recuperacién” permanezca en el centro
de todas las conceptualizaciones y debates, desde el protagonismo en su propio cuida-
do hasta el co-desarrollo y la co-evaluacién de programas. Dado que presentamos una
introduccién a la practica de la recuperacién en el contexto espanol, consideraremos el
papel de la cultura en la configuracién de cémo se ve y se promueve la recuperacién en
diferentes sociedades, y valoraremos por qué la recuperacién puede llegar a parecer di-
ferente en Espana a como se ha visto en los paises de habla inglesa. Lo haremos en cada
uno de los tres niveles siguientes: 1) el individuo; 2) el programa; y 3) la politica. Pero
primero, debemos aclarar nuestra terminologia, ya que ha sido fuente de confusién.

éQUI:Z ENTENDEMOS POR RECUPERACION?

Una de las causas de la confusién acerca de la recuperacién y sus implicaciones
para la atencién es que la misma palabra significa cosas diferentes para diferentes
personas. A primera vista, no es infrecuente que la gente asuma que la recuperacion
en relacién con una enfermedad mental significa lo mismo que la recuperacién en
otras condiciones médicas. De hecho, la forma en que se ha concebido la recupera-
cién en la investigacién clinica en psiquiatria ha sido consistente con este punto de
vista, definiéndola como la ausencia de todos y cada uno de los sintomas y déficits.
Como sugirié originalmente Slade, nos referiremos a esta definicién como “recupe-
racién clinica” (14). No obstante, no todo el mundo con una enfermedad mental
grave alcanza un grado tan completo de recuperacién en este sentido. Por el contra-
rio, observamos una amplia heterogeneidad, y ello implica reconocer otra forma de
recuperacion en la cual las personas asumen un papel activo en la bisqueda de cémo
vivir con una enfermedad mental grave andloga a la forma en que las personas apren-
den a vivir con otras enfermedades “crénicas”. Esta es la forma de “recuperacién”
que surgié del movimiento de consumidores/supervivientes, ya que cada vez mds
personas vieron que no necesitaban ser “curadas” completamente de sus trastornos
para reclamar una vida plena.

Este concepto mds reciente de recuperacion ha sido descrito de diversas mane-
ras, incluyendo la expresién “estar en recuperacién” de una grave enfermedad mental
(15), un modelo de recuperacién del “usuario” por oposicion al modelo cientifico
(16) o, de nuevo siguiendo a Slade (14), “recuperacién personal” en comparacién
con “recuperacién clinica’. Seglin nuestro conocimiento, este nuevo significado de
recuperacién aparecié por primera vez en la literatura de usuarios de servicios en
1988, cuando Patricia Deegan (una defensora de usuarios de salud mental con un
doctorado en psicologia clinica) publicé un articulo titulado “Recuperacién: la expe-
riencia vivida en rehabilitacién”. En lo que se convirtié en un pasaje muy influyente,
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escribié que “recuperacion [recovery] se refiere a la experiencia de la vida vivida o real
de las personas a medida que aceptan y superan el desafio de la discapacidad, [de
manera que] se experimentan recuperando un nuevo sentido de si mismos dentro
y fuera de los limites de la discapacidad” (17). Poco después de que el trabajo de
Deegan comenzara a conocerse, William Anthony (director a la sazén del Centro de
Rehabilitacién Psiquidtrica de la Universidad de Boston) ofrecié su propia defini-
cién de recuperacién como “un proceso profundamente personal y tinico de cambiar
nuestras actitudes, valores, sentimientos, metas, habilidades y roles. Es una forma de
vivir una vida satisfactoria, esperanzadora y activa, incluso con las limitaciones cau-
sadas por la enfermedad. La recuperacién implica el desarrollo de un nuevo sentido
y propésito en la vida a medida que se crece mds alld de los efectos catastréficos de
la enfermedad mental” (18). Anthony se refirié luego a este nuevo significado de
recuperaciéon como la “visién orientadora del sistema de servicios de salud mental
en los afios noventa” (18), declarando asi la década de 1990 como “la década de la
recuperacién”.

Con esta segunda definicién, podemos ver que estamos a cierta distancia del
primer significado de la recuperacién, esto es, el de estar curado. De hecho, en estas
definiciones el énfasis se desplaza hacia el papel activo y central de la persona en la
creacién de una vida llena de significado y propésito, tratando de recuperar un nue-
vo sentido de si mismo frente a los “efectos catastréficos” de la enfermedad mental.
Dadas las raices del movimiento de recuperacién en la experiencia de los consumi-
dores/supervivientes, no es de extrafiar que muchos de estos movimientos hayan
subrayado que estos efectos catastréficos no se debian sélo a la propia enfermedad,
sino también, y tal vez mds, a la forma en que esta se veia socialmente, apuntando
al estigma al que las personas con enfermedades mentales han sido sometidas tanto
dentro como fuera de las instituciones. En cualquier caso, la coexistencia de estos
dos conceptos diferentes de recuperacién ha provocado algunas confusiones y ha
hecho dificil identificar y llevar a cabo intervenciones en la prictica.

Dentro de estas confusiones, la mds perniciosa ha sido tal vez la existente entre
“recuperacién personal” y “recuperacién clinica’, que ha sido utilizada por algunos
para recortar la financiacién para el cuidado a la salud mental. Si tantas personas
se recuperan (por completo), y por lo tanto no requieren atencién durante el res-
to de su vida, entonces podemos gastar menos en servicios. Y si hay personas que
simplemente no se recuperan, entonces es que no estén trabajando “lo suficiente-
mente duro” en su propia recuperacién (19). Esta “culpabilizacién de la victima” se
desprende de algunas declaraciones segtin las cuales la recuperacién personal es una
“responsabilidad de la persona” o un “viaje personal Gnico” (20).

Esta confusién podria ser menos perjudicial si sélo afectara a personas que se
han recuperado completamente de enfermedades mentales graves; es decir, a perso-
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nas que ya no requieren cuidados intensivos de salud mental. Pero aplicar este ra-
zonamiento a las personas en recuperacién —personas que estdn haciendo lo posible
para poder vivir con una enfermedad mental- representa un serio malentendido so-
bre la naturaleza de la “recuperacién personal”. Esta constituye un proceso en curso,
y no se debe entender como un resultado. Recurriendo a un término publicitario, no
es una recuperacion /ight (descafeinada). Mds bien, el hecho de estar en recuperacion
se entiende mejor sobre la base del modelo de discapacidad sefialado anteriormente.
De acuerdo con la redefinicién de la enfermedad mental como discapacidad bajo
la Ley de Estadounidenses con Discapacidades de 1990, Deegan se inspird en el
Movimiento de Vida Independiente de las personas con discapacidades fisicas (21)
y concibié la recuperacién como una forma o un camino para que las personas con
enfermedades mentales mantengan el control de sus vidas.

Ninguna justificacién para recortar fondos para la atencién puede derivarse
de dicho modelo de discapacidad. De hecho, uno de los motivos para adoptar un
modelo de discapacidad es que aboga por eliminar las restricciones arbitrarias de
financiacién que actualmente se aplican a los apoyos comunitarios en salud men-
tal. Dentro del marco de la discapacidad, tiene el mismo (poco) sentido tener a un
preparador laboral lejos de una persona con enfermedad mental que tener una silla
de ruedas lejos de una persona con problemas de movilidad o un perro guia lejos
de una persona ciega. Las personas con lo que se ha descrito como “discapacidad
psiquidtrica” (21) tienen importantes necesidades de apoyo, al igual que las personas
con discapacidades fisicas, a quienes nuestras sociedades han prometido los recursos,
oportunidades y adaptaciones necesarias para permitirles vivir lo mds independien-
temente posible.

Retrospectivamente, podria parecer que los defensores de la recuperacién se
equivocaron al sefialar que la recuperacion es un viaje personal sobre el que la perso-
na tiene una gran responsabilidad. Pero estas afirmaciones se hicieron con respecto a
una forma de recuperacién que implica un proceso de aprendizaje a largo plazo para
vivir el dia a dfa con una condicién discapacitante. Las personas que no tienen otra
opcidn que vivir con una discapacidad deben contar con nuestra compasion y apoyo
—social y material— en lugar de nuestra culpa o negligencia. Una primera implicacién
politica de este punto de vista es, por lo tanto, que el apoyo debe proporcionarse en
los contextos comunitarios en los que hay necesidades (en el trabajo, en el hogar,
etc.) y durante el tiempo que sea necesario.

Del mismo modo, muchos de los abusos cometidos con el término “recupe-
racién” se abordan mejor recurriendo de nuevo al modelo de discapacidad (19, 22).
Tomemos, por ejemplo, la preocupacién mds comin de los profesionales sobre la re-
cuperacién, esto es, el riesgo. Su preocupacién es que alentar a las personas con pro-
blemas psiquidtricos a que tomen sus propias decisiones aumentard el grado en que
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tomardn malas decisiones, hardn malas elecciones y se pondrdn a si mismos o a otros
en situaciones de riesgo. ;En qué se basa esta preocupacion? ;Se tiende a tener una
preocupacién similar con personas con cualquier otro tipo de discapacidad? ;Qué
hace que los profesionales piensen que saben mejor cémo vivir con una discapacidad
que nunca han experimentado que las personas que viven con esa discapacidad todos
los dias? Ademds, la mayoria de las personas con enfermedades mentales que viven
fuera de los entornos institucionales toman sus propias decisiones de todos modos,
al igual que lo hacen otros miembros de la comunidad. ;Qué dano puede causar re-
conocer este hecho abiertamente y trabajar en colaboracién con ellos para ayudarles
a tomar las mejores decisiones? La gran mayoria de las personas en recuperacién no
son mds agresivas ni representan mds riesgo que las personas con o sin otras formas
de discapacidad. Tener una enfermedad mental por si sola no hace que la gente sea
“mala” o peligrosa. Asi pues, es necesario aceptar y luego promover la autodermina-
cién en las personas con enfermedad mental.

Como se desprende de los casos anteriores, muchos de los malentendidos que
se han ido acumulando alrededor del concepto de recuperacién se han centrado en
la persona como individuo: jse ha recuperado?, ses probable que lastime a alguien?,
y, quizds lo mds importante, jestd asumiendo la responsabilidad de su propia vida?
Esto significa que se ha prestado menos atencién al entorno material, social, politico y
econémico en el que se puede fomentar o impedir la recuperacién, o a la naturaleza de
las relaciones interpersonales necesarias para apoyar a las personas en recuperacion, ya
sean profesionales de salud mental, familia o amigos. Intentaremos destacar ahora el
importante papel de este tipo de factores y consideraremos los diferentes niveles en los
que el concepto de recuperacion promete transformar la atencién a la salud mental.

EL NIVEL INDIVIDUAL

A nivel del individuo, la recuperacién personal parece involucrar cinco proce-
sos centrales: 1) conectarse con otros; 2) tener un sentido de esperanza y optimismo
sobre el futuro; 3) tener un sentido positivo de la identidad; 4) otorgar un sentido
o significado a la propia vida; y 5) estar empoderado para cuidar y decidir por si
mismo (23). Es a través de la conexién con el apoyo y el cuidado de los demds que
las personas son capaces de desarrollar o mantener un sentido de esperanza y opti-
mismo en la enfermedad mental. Con estos fundamentos, es posible desarrollar un
sentido positivo de la identidad, otorgar un sentido a la propia vida y convertirse en
un ciudadano empoderado capaz de ejercitar el cuidado de si mismo y actuar por
cuenta propia.

De acuerdo con estos procesos, la recuperaciéon puede promoverse a nivel in-
dividual a través de: 1) fomentar las relaciones que dan un sentido de pertenencia
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y autoestima; 2) transmitir esperanza y ofrecer modelos de recuperacién mediante
el contacto con otros que estdn viviendo con sentido sus vidas; 3) centrarse en las
fortalezas (en contraposicion a los déficits) y en los esfuerzos de la persona para desa-
rrollar y mantener un sentido positivo de la propia identidad; 4) apoyar a la persona
en la realizacién de actividades de las que pueda derivar sentido y propésito; y 5)
educar y empoderar a la gente para que asuma el cuidado de si misma y reivindique
sus derechos de ciudadania e inclusién social.

La implementacién de cada uno de estos enfoques en la practica variard pro-
bablemente dependiendo del contexto social y politico-econémico. En los Estados
Unidos, muchas de estas intervenciones han sido conceptualizadas dentro del marco
de la atencién centrada en la persona y basada en sus fortalezas. Los origenes de este
tipo de atencién se encuentran en el trabajo seminal de Carl Rogers y en el Movi-
miento de Vida Independiente de las personas con discapacidades fisicas. Asimismo,
la necesidad de una especificidad cultural en la atencién se ha hecho més evidente a
medida que los Estados Unidos se han convertido en una sociedad mds multicultural.
En publicaciones anteriores, hemos sugerido que para lograr estos objetivos es nece-
sario: “1) orientarse hacia la promocién de la recuperacién en lugar de minimizar la
enfermedad; 2) basarse en las propias metas y aspiraciones de la persona; 3) articular
el rol de la persona y el papel de otros para ayudarla a alcanzar sus propios objetivos;
4) centrarse y trabajar las capacidades, fortalezas e intereses de la persona; 5) hacer
hincapié en el uso de los recursos de la comunidad en lugar de recurrir a programas
segregados; y 6) permitir la incertidumbre, los retrocesos y los desacuerdos como pa-
sos inevitables en el camino hacia una mayor autodeterminacién” (24, 25).

Como resulta obvio a partir de esta definicién, los enfoques estadounidenses
de la atencién centrada en la persona y la atencién orientada a la recuperacion estdn
muy “focalizados en la persona”, es decir, reflejan muy bien los valores individua-
listas subyacentes a la cultura estadounidense, de manera que el objetivo de esta
forma de cuidados se concibe como conducente a una “mayor autodeterminacién”.
A medida que el concepto de recuperacion personal se ha extendido por el mundo,
el énfasis en la “autodeterminacién” —que los lideres norteamericanos de los usuarios
han propuesto para reemplazar la nocién de recuperacién completa— ha llegado a ser
cada vez mds cuestionado. Incluso dentro de los Estados Unidos, personas de cultura
hispana han senalado que este enfoque es culturalmente inapropiado al limitarse de-
masiado a la persona fuera de su contexto familiar y comunitario. Y criticas similares
se han hecho desde la perspectiva de la cultura china (26, 27) y, mds recientemente,
de la india (28).

Con la intencién de matizar este enfoque, planteamos los cuatro principios
siguientes para llevar a cabo una atencién orientada a la recuperacién que no sea tan
individualista en su esencia (29):
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1. La atencién orientada a la recuperacién identifica y construye a partir de las
fortalezas propias de las personas, de su familia y de su red social, asi como
con los recursos y oportunidades que existen en su comunidad. La atencién
orientada a la recuperacién se centra en el apoyo continuo de la persona que
lleva una vida significativa y gratificante en su comunidad, con su familia y
amigos. La enfermedad, la discapacidad y las diversas formas de disfuncién
no se ignoran, sino que se consideran obstdculos potenciales en la vida que
la persona habria afrontado de otra manera. Por esta razén, los profesiona-
les de la salud mental necesitan primero conocer a la persona, su familia y
sus amigos y averiguar cudles son sus roles dentro de la comunidad, ya que
esto proporciona el contexto para el tratamiento y otras intervenciones. El
tipo de vida que la persona puede vivir, dénde la puede vivir, las fortalezas
y recursos que la persona y su red social aportan a estas actividades, etc.,
son dimensiones importantes a considerar en la planificacién y practica del
cuidado orientado a la recuperacion.

2. La atencién orientada a la recuperacién se centra en educar, equipar y em-
poderar a las personas para que asuman un papel activo en el manejo de
enfermedades mentales graves. La atencién orientada a la recuperacién se
basa en la premisa de que las enfermedades mentales pueden ser abordadas
mediante los esfuerzos conjuntos de la persona, sus allegados y los profe-
sionales. Esto sigue siendo cierto incluso en las vidas de aquellas personas
mds desmoralizadas por una enfermedad mental grave y la discriminacién
asociada a estas condiciones. Para estos individuos, un paso temprano en
la atencién orientada a la recuperacién puede ser ayudarlos a ellos y a sus
seres queridos a verlos como agentes capaces de conducir su propia vida,
de manera que pueden aprender a asumir un cierto grado de auto-cuida-
dos. Hacerlo no minimiza el papel que la familia y otros seres queridos
pueden desempenar, pero anima a la persona a ocupar un papel valioso en
su propia vida. En conjunto, pues, el enfoque de la atencién orientada a la
recuperacion se desplaza desde lo que el profesional debe hacer para tratar
la enfermedad a lo que la persona y sus seres queridos necesitan saber para
gestionar las enfermedades en la vida cotidiana.

3. La planificacién y provisién de atencién orientada a la recuperacién son
procesos colaborativos en los que las personas y sus seres queridos son es-
timulados y capacitados para desempenar un rol activo y significativo. Pa-
ralelamente al papel activo que la persona y sus allegados desempenan en
la gestién diaria de la enfermedad, la atencién orientada a la recuperacién
implica que todas las partes asuman un papel activo en todos los procesos
de toma de decisiones. Estos incluyen no sélo la toma de decisiones sobre
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tratamientos especificos —tal vez utilizando herramientas de toma compar-
tida de decisiones—, sino también las decisiones sobre quiénes participan
en la planificacién de la atencidn y sobre los objetivos en los que ha de ba-
sarse la misma. En el caso de las personas que prefieren que otras personas
participen en sus decisiones, los médicos deben respetar estas preferencias,
ya que no actuarfan muy “centrados en la persona” si insistieran en que las
personas tomen sus propias decisiones cuando su preferencia serfa remitirse
a la sabiduria o la prudencia de la familia o las personas ancianas (30).

4. La prestacién de atencidn orientada a la recuperacién se basa en un plan
de atencién centrado en la persona en el que el individuo y sus seres que-
ridos desempefian un papel integral en asociacién con los profesionales de
la salud. Un plan de cuidado centrado en la persona es un plan que aspira
a capacitarla a vivir una vida que ella y sus seres queridos valoran positiva-
mente (31), e incluye los servicios y apoyos que pueda necesitar para hacer-
lo, como, por ejemplo, tratamientos para reducir o superar los sintomas y
otras barreras generadas por la enfermedad mental. Como el plan también
se orienta a promover el autocuidado y la gestién de la enfermedad, incluye
los pasos que la persona tendrd que tomar por si misma, asi como las tareas
que la familia y los amigos han acordado asumir. Por tltimo, es importante
que la persona y sus seres queridos desempefien un papel importante en
colaboracién con los profesionales en el desarrollo del plan.

EL NIVEL PROGRAMATICO

;Cémo puede cambiar la adopcién de ese enfoque la forma en que se propor-
cionan los servicios a nivel programdtico? En este punto es ttil volver a la nocién de
discapacidad descrita anteriormente. Dentro del contexto estadounidense, una vez
que una enfermedad mental grave se redefine como discapacidad, la persona con
dicha discapacidad conserva todos los derechos y responsabilidades de ciudadania
asociadas a la pertenencia a la comunidad. Asi, se le debe permitir el acceso a una
vida en la comunidad, y si se requieren “adaptaciones” para permitir dicho acceso, se
le proporcionardn. Al hablar de adaptaciones nos referimos normalmente a cosas ta-
les como sillas de ruedas, rampas para sillas de ruedas y pasamanos en los cuartos de
bafo para personas con movilidad reducida. Del mismo modo, los signos Braille y
los perros guia pueden considerarse adaptaciones para personas con déficits visuales.
Aunque todavia estamos valorando qué adaptaciones pueden tener sentido desde el
punto de vista psiquidtrico, la adopcién del modelo de discapacidad ha permitido
insistir en que las personas no tienen que estar completamente “curadas” de sus
enfermedades mentales para volver a la vida comunitaria como miembros de pleno
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derecho. La adopcién de este modelo tiene asi implicaciones de gran alcance en el
sentido de que la atencidn a la salud mental necesita cambiar para apoyar a las per-
sonas a unirse a la vida comunitaria aun cuando puedan permanecer discapacitados
por una enfermedad mental.

La naturaleza de este cambio puede apreciarse considerando las diferencias en-
tre la prictica tradicional en los hospitales de larga estancia y en los entornos comu-
nitarios. Las personas ingresaban en el hospital porque estaban enfermas, recibfan
un tratamiento que les debia hacer sentirse mejor, y luego eran devueltas a la comu-
nidad. En el hospital, las personas adoptaban el “rol de enfermo”, que los absolvia
de cualquier responsabilidad, pero también de cualquier sentido de autonomia. En
el hospital, otras personas toman decisiones por ti y hacen cosas por ti porque no
estds en condiciones de hacerlo por ti mismo. Si bien la adopcién de la funcién de
paciente puede ser apropiada en la atencién a casos agudos, hacerlo de forma sis-
temdtica menoscaba la recuperacién a largo plazo al ignorar los recursos internos y
externos que la persona ha de movilizar para combatir la enfermedad. No obstante,
como muchos criticos han senalado, este marco hospitalario siguié aplicindose fuera
de las instituciones durante la desinstitucionalizacién y, segtin los partidarios de la
recuperacion, sigue siendo propagado por los servicios comunitarios. Cambiar la
perspectiva del “ser curado o recuperarse primero y retomar tu vida después” ha sido
un foco importante del movimiento de recuperacion.

Lo que estos principios sugieren es que las personas con enfermedades menta-
les, sus familias y su comunidad son corresponsables en la recuperacién. El papel del
profesional es el de un consultor experto que dispone de informacién, habilidades
de comunicacién, tratamientos u otras intervenciones para apoyar los esfuerzos de
la persona y la familia en la recuperacién. Cada parte, incluyendo la comunidad en
general, posee fortalezas y recursos que pueden ser identificados y utilizados en el
proceso de recuperacién, que puede evolucionar de diferentes maneras para diferen-
tes personas. Apoyamos a las personas en su recuperacién cuando las respetamos y
tratamos con dignidad como seres humanos —esto es, como personas que son algo
mids que su diagndstico o enfermedad—, cuando se les ofrece esperanza y cuando se
honran su identidad cultural, sus valores, sus filiaciones y sus preferencias.

La via principal para promover la recuperacién son, por lo tanto, las relaciones
de la persona con otros, incluyendo a la familia, pero no sélo. Estas relaciones deben
ofrecer un sentido de ser aceptado como til y dnico, esto es, como una persona que
es o tiene el potencial de ser valorado como un miembro de la sociedad. En contraste
con el modelo hospitalario de recuperacién clinica primero y tener una vida después,
la atencién orientada a la recuperaciéon implica aceptarse como una persona con una
historia tnica y valiosa primero y luego trabajar juntos para encontrar y transitar los
caminos mds propicios para la recuperacién. De esta manera, la mayoria de las adap-
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taciones desarrolladas para las personas con enfermedades mentales discapacitantes
han consistido en otras personas que ofrecen apoyo in vive. Es decir, las protesis
primarias en salud mental son de naturaleza social, e implican el contacto con otros
seres generosos que pueden apoyar a las personas a lo largo del tiempo en la materia-
lizacién de sus esperanzas y aspiraciones.

En cuanto a los modelos, la provisién de apoyos iz vivo para promover la par-
ticipacion de la comunidad se establecié por primera vez en el llamado tratamiento
asertivo comunitario (assertive community treatment, ACT) y en el trabajo anti-ins-
titucional de Basaglia y sus colaboradores en la Italia de la década de 1970. En un
sentido amplio, incluye intervenciones como la vivienda y el empleo asistidos, asi
como el apoyo comunitario en el dmbito de la educacién, el cuidado de los hijos,
la socializacién, la espiritualidad y otros (32-37). En estos modelos, las personas se
consideran “listas” para vivir independientemente y trabajar; lo tnico que hay que
hacer es proveer los apoyos i situ en casa o en el trabajo.

Como se sefial6 anteriormente, estos apoyos se prestan tanto tiempo como sea
necesario (no hay plazos limitados), si bien la persona es libre de cambiar su colabora-
dor de la misma manera que las personas con discapacidades fisicas pueden cambiar de
asistentes de cuidado personal (21). Finalmente, estos apoyos estdn siendo ofrecidos
cada vez mds por personas que también se encuentran en recuperacion; las ventajas de
este peer support o apoyo entre iguales han empezado a reconocerse y apreciarse.

Tan répido ha sido el crecimiento y la expansién del apoyo entre iguales que
el movimiento de recuperacién a menudo se identifica con él y a veces sdlo es visto
como un nuevo modelo de prestacién de servicios. La capacitacién y contratacion
de personas que estdn en recuperacién para proporcionar este tipo de apoyo dentro
del sistema de salud mental comenzé en la década de 1990. Los primeros intentos
fueron una consecuencia natural de los grupos de apoyo mutuo que se habian for-
mado en el corazén del movimiento de consumidores/supervivientes, ya que los pro-
veedores esperaban que algunos de los beneficios de estos pudieran ser importados
al sistema de salud mental. Al principio, se crearon puestos de voluntarios para que
personas recuperadas apoyaran a otros que todavia estaban en camino. Pero, a prin-
cipios de la década de 1990, se crearon puestos remunerados para que estos iguales
desempenaran una variedad de funciones, como auxiliares de gestion de casos, per-
sonal de apoyo en viviendas asistidas o incluso activistas en favor de la recuperacién.
Si bien no disponemos todavia de suficiente evidencia para evaluar esta nueva forma
de prestacion de servicios, algunas revisiones recientes han comenzado a demostrar
que el apoyo entre iguales puede ser un complemento muy valioso de los servicios
tradicionales, especialmente en cuanto a involucrar a la gente en la atencién promo-
viendo esperanza y autocuidado y reduciendo el uso de costosos servicios de aten-
cién aguda tales como visitas a las salas de emergencia y hospitalizaciones (39, 40).
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EL NIVEL DE LA POLITICA

Si bien el alcance de los cambios previstos y, en cierta medida implemen-
tados, a nivel individual y programdtico podria parecer desalentador, los cambios
mds sustanciales y duraderos que se deben hacer son a nivel del diseno y la gestién
de politicas y sistemas de atencion. De acuerdo con la perspectiva de los derechos
de las personas con discapacidad que ha inspirado al movimiento de recuperacién
desde su creacidn, los defensores de la recuperacién han propuesto adoptar un lema
de este movimiento anterior: “nada sobre nosotros sin nosotros”. Asi pues, no debe-
ria corresponder a las personas no discapacitadas decidir cémo deben ser apoyadas
las personas con discapacidades o cémo deben vivir sus propias vidas. Del mismo
modo, un principio central del movimiento de recuperacién es que las necesidades,
preferencias y vidas de las personas con enfermedades mentales graves no deben
estar determinadas por personas sin experiencia vivida de enfermedad mental. Al
principio, esta demanda de participacién se comparé con la imagen de los internos
haciéndose cargo del hospital psiquidtrico. Desde entonces, los sistemas que se han
beneficiado de la participacién de los usuarios han comenzado a apreciar que los
internos probablemente habrian tenido muchas ideas creativas y constructivas sobre
cémo se podrian haber mejorado los hospitales psiquidtricos.

En la actualidad, existen muchas maneras de que los usuarios de servicios
puedan comprometerse y contribuir en el disefio y la gestidon del sistema, desde com-
pletar encuestas de satisfaccién con los servicios hasta disenar, administrar y analizar
tales encuestas asumiendo funciones administrativas clave (41). En parte, esto se
debe a que las personas en recuperacién no estdn sélo en recuperacién. También
pueden ser proveedores de servicios (ya sea como apoyo entre iguales o como pro-
fesionales acreditados), investigadores, activistas, legisladores, ministros o ejecutivos
de alto nivel. Ser una persona con experiencia vivida de recuperacién es s6lo uno
de los muchos roles que una persona puede desempefar. También es un papel que
puede inspirar y enriquecer cualquier otro papel que la persona puede optar por asu-
mir. Por esta razén, todos los sistemas de salud mental en los Estados Unidos estin
obligados a solicitar la aportacién de las personas en recuperacién en las decisiones
politicas importantes, y todos tienen oficinas de usuarios de servicios o de defensa de
los consumidores. A nivel federal, el actual director del Centro de Servicios de Salud
Mental es él mismo una persona en recuperacion.

No es sorprendente que la participacidn de los usuarios se haya quedado re-
zagada en paises en los que la recuperacién no fue demandada ni introducida ini-
cialmente por personas que estaban en recuperacion; paises que, en otras palabras,
importaron la recuperacién como una visién politica que no se acompanaba de la
experiencia vivida de la que surgié. La participacién de los usuarios suele plantearse
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de un modo muy diferente en esos lugares (42), asi como en los paises que tienen
estructuras de poder mds jerdrquicas y en los que se pone menos énfasis en el empo-
deramiento personal, como la cultura china y otras culturas asidticas (43). Pero lo
mds importante tal vez es que el “genio estd ahora fuera de la [impara’: las personas
con experiencia vivida de recuperacién se estdn convirtiendo cada vez mds en lideres
visibles, publicos y eficaces, tanto en los sistemas de salud mental como en la comu-
nidad en general.

En concierto o a veces en oposicidén con otros factores como la disponibilidad
de recursos, la contraposicion de prioridades publicas y las preocupaciones sobre la
seguridad de la comunidad, la sabiduria colectiva forjada a través de la experiencia
vivida de la recuperacién parece desempenar un papel cada vez mds importante en la
configuracién del cuidado a la salud mental.

CONCLUSION

La atencién orientada a la recuperacién ha ganado credibilidad en los tltimos
afios como un modelo centrado en la persona que considera todos los aspectos de su
vida. Es un modelo optimista en el que la persona con un problema de salud mental
no necesita estar “curada’ completamente para llevar una vida productiva, plena y
significativa. Es un enfoque menos jerarquizado en el que los profesionales de la
salud mental se convierten en miembros de un equipo mds amplio al que aportan
su conocimiento, experiencia y buen juicio para lograr el objetivo comiin que es el
bienestar de la persona que sufre. No se trata de dejar a un lado los modelos o tra-
tamientos que hayan demostrado su eficacia. Se trata de incorporar las ventajas que
ofrece este enfoque en el que se tiene en cuenta a la persona en su contexto fami-
liar, social y cultural. En diferentes marcos culturales, el sentido de la recuperacién
puede variar, ya que la “vida buena” o deseable también es distinta en diferentes
lugares. Cada vez va a ser mds importante incluir este enfoque en los programas
universitarios y de residencia para que los estudiantes y futuros profesionales de
la salud mental puedan aprender e integrar estos principios en su prictica diaria.
Seglin nuestro punto de vista, es necesario que los profesionales tengan una vision
mds social y humana de las enfermedades mentales en el sentido de que las personas
enfermas no son enfermedades, sino personas con una enfermedad cuya expresion
es diferente segin la persona, el contexto familiar, social y cultural. El conocimiento
de este enfoque y su aplicacion puede contribuir a una sociedad mejor en la que el
respeto y el cuidado de nosotros mismos y de los demds, asi como los derechos de los
ciudadanos, se valoren por encima de todo.
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