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Resumen

La investigacion se desarrolla en el campo de la Salud Mental y los Derechos Humamos, y gira
en torno a la participacion de personas usuarias de los servicios de atencion en salud mental, en
el proceso de reforma en legislacion en salud mental en Uruguay (periodo 2014 — 2017). Dicho
proceso ha sido coronado en agosto de 2017 con la aprobacion de la Ley de Salud Mental N°

19529.

A partir de noviembre de 2014, en Uruguay, y en el camino de la reforma en legislacion, se ha
ido habilitando a la participacion de personas usuarias en el recorrido por diversas instituciones
estatales como ser la Institucion Nacional de Derechos Humanos y Defensoria del Pueblo, el
Ministerio de Salud Publica y las Comisiones de Salud Publica y Asistencia Social del Poder
Legislativo. En las instancias generadas en dichas instituciones, se propicio el dialogo en torno a
la reforma en legislacion en salud mental. Esto genera un hito en nuestra historia, en la cual la

participacion de personas usuarias en este tipo de instancias no tiene precedentes.

Este proceso se enmarca en un cambio de paradigma en relacion al campo de la salud mental que
a nivel regional y mundial se ha venido desarrollando durante décadas. De tal modo, la presente
investigacion, pretende dar cuenta, de las relaciones entre el mencionado cambio de paradigma y
el proceso de reforma en legislacion en salud mental en Uruguay, a partir de un analisis en torno
al modo en que han sido incluidas y la forma en la que han participado las personas usuarias en
el referido proceso. Se busca lograr esta comprension a partir del analisis de la palabra de sus

participantes.
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Summary

The research explores the field of Mental Health and Human Rights. It centers around the
participation of users of mental health care services at the process of mental health legislation in
Uruguay (2014 — 2017). The process of mental health legislation in Uruguay results in the
Mental Health Law number 19529 (August 2017).

From November 2014 in the path of legislative reform the participation of users at state
institutions like the National Human Rights and Ombudsman's Institution, the Ministry of Public
Health and the Health Commissions of the Legislative Power has been enabled. At the instances
generated in these institutions the dialogue around the legislative reform in mental health was
encouraged. This is the first time in Uruguayan history that users can participate in this kind of

instances.

This process is part of a mental health paradigm change which has been developing for decades
at regional and global levels. The user’s participation is the center of the paradigm change. The
research seeks to establish the relationship between the paradigm shift and the mental health
legislation reform process in Uruguay. This will be carried out developing an analysis of the way
in which users have been included and the way in which they have participated in the process.

We seek to generate understanding based on the analysis of the word of the participants.
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Capitulo |

“Te acordas de Ademar?, nos decia -somos extranjeros en la tierra de los cuerdos- (....)
guien esta cuerdo o quien esta loco? un presidente, o una nacién, o dios?”

(Persona usuaria, 2019)



1.1. Introduccién

Para introducir y de algiin modo contextualizar esta investigacion, comenzaré por contextualizar-
me: soy usuario, familiar, militante, estudiante, profesional, e investigador del campo de la Salud
Mental. Desde esa composicion subjetiva multiple y heterogénea me he posicionado en mi
transito como Maestrando en Psicologia Social. Es desde ese entramado complejo, del que
también ha surgido mi interés por investigar en torno a la participacién de personas usuarias de
los servicios de atencion en salud mental, en el proceso de reforma en legislacion en salud
mental en Uruguay que ha sido coronado en agosto de 2017 con la aprobacion de la Ley de Salud
Mental N° 19529,

A partir de noviembre de 2014, en nuestro pais, se ha comenzado a recorrer un camino en el cual
se ha ido habilitando a la participacion de personas usuarias en un recorrido por diversas
instituciones estatales como ser la Institucion Nacional de Derechos Humanos y Defensoria del
Pueblo (INDDHH), el Ministerio de Salud Publica (M.S.P.) y las Comisiones de Salud Publica y
Asistencia Social del Poder Legislativo. En las instancias generadas en dichas instituciones, se
propicio el didlogo en torno a la reforma en legislacion en salud mental. Esto genera un hito en
nuestra historia, en la cual la participacion de personas usuarias en este tipo de instancias no

tiene precedentes.

Este proceso se enmarca en un cambio de paradigma en relacion al campo de la salud mental
que a nivel regional y mundial se ha venido desarrollando durante décadas, de tal modo, en la
presente investigacion, me propongo dar cuenta, de las relaciones entre el mencionado cambio de
paradigma y el proceso de reforma en legislacion en salud mental en Uruguay, a partir del modo
en que han sido incluidas y la forma en la que han participado las personas usuarias en el referido
proceso. Se busca lograr esta comprension a partir del analisis de la palabra de los propios

participantes.

En este punto es de resaltar la importancia de investigacion en el campo de la salud mental desde
la perspectiva de personas usuarias ya que el cambio de paradigma en salud mental al que

asistimos, tiene en su base el corrimiento del lugar pasivo que personas usuarias han ocupado en
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el transcurso de la historia, a un lugar de sujeto de derecho activo, participante, escuchado y

tenido en cuenta.

Se espera contribuir desde la mencionada perspectiva a la compresion del actual proceso de
reforma en salud metal en Uruguay. Del mismo modo se pretende generar visibilidad sobre la
situacion de las personas usuarias de los servicios de atencion en salud mental en nuestro pais en
busca de posibilitar la generacion de insumos para lograr mayor inclusion y participacion de
dichas personas en los proceso y espacios de problematizacion, debate y toma de decisiones con

respecto a planes, programas y politicas que refieran al campo de la salud mental.
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1.2. Delimitacion del problema de investigacion

La investigacion se desarrolla en el campo de la Salud Mental y los Derechos Humanos,
particularmente en el pasaje que a nivel internacional se estd transitando: de un paradigma
sanitarista a uno con perspectiva de derechos humanos (Iglesias, 2012) y como el mismo se ha

traducido en el proceso de reforma en legislacion en salud mental en Uruguay.

En tal contexto, organismos internacionales, como ser la Organizacion de Estados Americanos
(O.E.A., 1999) y el Comité sobre los derechos de las personas con discapacidad de la
Organizacion de las Naciones Unidas (2006, 2016), han orientado en cuanto a la importancia de
la participacion de familiares y personas usuarias de servicios de salud mental en los procesos de
formulacion, elaboracion e implementacion de leyes y politicas publicas que promuevan y
garanticen un real ejercicio de los derechos. De tal modo, la participacion de personas usuarias
en ese tipo de procesos se sitiia en la base del nuevo paradigma de salud mental y derechos

humanos.

Hasta hace poco tiempo, nuestro pais no tenia una Ley de Salud Mental. La jurisprudencia en la
materia se regia a partir de Ley N° 9581 del afio 1936. Durante los ochenta y un afios de vigencia
de la llamada “ley de atencion al psicopata”, se han desarrollado diversos intentos de reformular
y redireccionar la mirada hacia una comprension mas humanizadora que haga foco en la salud

mental dejando de lado, el paradigma de la enfermedad (Ottonelli, 2013).

Las condiciones del cambio que se tramita a nivel internacional, han ido promoviendo, entre
otros factores, condiciones para el proceso de reforma en legislacion en salud mental en
Uruguay. Como se dejara ver (apartado “Marco tedrico”), desde la reapertura democratica,
nuestro pais ha pasado por momentos importantes en cuanto a elaboracion de programas, planes
y anteproyectos de ley en salud mental. En los ultimos diez afios el proceso se ha acelerado a
partir de la participacion y organizacion cada vez mayor de los movimientos sociales
representados en multiples formas de agrupaciones de personas usuarias, trabajadoras,
familiares, profesionales y estudiantes del campo de la salud mental y los derechos humanos.

Entre los afios 2014 y 2017 fueron abiertos espacios de intercambio y debate en torno a la
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reforma en legislacion en salud mental, en instituciones estatales, en dichos espacios se dio la

participacion directa de personas usuarias.

Actualmente Uruguay se encuentra en un punto coyuntural, en el que se ha comenzado a trabajar
en la reglamentacion de la nueva Ley de Salud Mental N° 19529 promulgada en agosto de 2017.
El proceso de legislacion se ha enmarcado en un complejo escenario de reforma que se ha
configurado a partir de una participacion cada vez mayor de personas usuarias pertenecientes a

diversas organizaciones sociales.

De acuerdo con lo antedicho, el problema a investigar es el de como el mencionado cambio de
paradigma, en el cual la participacion de personas usuarias resulta fundamental, se traduce en el
proceso de reforma en legislacion en salud mental en Uruguay. Se buscard generar una
comprension profunda de la tematica a partir de las palabras de personas usuarias que han
participado en el mencionado proceso. El periodo a estudiar sera el comprendido entre los afios

2014y 2017.
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1.3. Antecedentes

Existen escasos antecedentes de investigaciones en lo que hace especificamente al proceso de
reforma en legislacion en salud mental en nuestro pais y a la participacion de personas usuarias
en el mismo. Como antecedentes para esta investigacion fueron tomadas en cuenta diversas
lineas desarrolladas en trabajos de Tesis Doctorales y de Maestria, asi como en articulos de
divulgacion cientifica de diferentes paises, las mismas se relacionan y aportan a la delimitacion

del campo de problemas a abordar.

En lo referente a desarrollos sobre los procesos de legislacion y politicas publicas en salud
mental, Henao, et.al. (2016) realizan un estado de arte de las politicas en salud mental vigentes
en América del Sur, en una recorrida por el continente analizan leyes, programas y politicas en
salud mental. Dicha recorrida muestra una clara tendencia a la transformacion en materia de
legislacion. Este proceso esta cada vez mas cercano a una comprension de la salud mental desde
una perspectiva de derechos humanos que da cabida a una apertura a usuarias y usuarios como

personas de derecho, habiles para la participacion.

Gorbacz (2013) entiende que una ley de salud mental (en este caso Argentina) es un instrumento
y no un objetivo en si misma, “El objetivo es modificar un sistema de salud mental que ha sido
eficaz para excluir y encerrar personas pero absolutamente inutil para recuperar la salud y el
bienestar de las personas™ (p.40-41). El autor expresa la necesidad de formar parte de la vida
social y politica a partir de un compromiso ciudadano. La politica en salud mental no se agota en
los servicios sanitarios que el estado pueda brindar sino que abarcaria también las condiciones
que “determinan las posibilidades de inclusion social de las personas (...) los niveles de
participacion que las comunidades y las personas desarrollan en los asuntos que atafien al
conjunto”(p.36), Gorbacz relata como la discusion sobre la necesidad de participacion de
personas usuarias y familiares se ha ido transformando en parte de la agenda de servicios e

instituciones diversas en el area de la salud mental.

Martinez Rubio (2015) aporta desde el andlisis del constructo de inclusion social. La autora

plantea como elemento emergente de sus tesis, que, a pesar de lo planteado en la planificacion
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legal en salud mental en Chile, la participacion de personas usuarias no se desarrolla y como

contraparte se da un protagonismo excesivo de los profesionales.

En el mismo sentido Filippon, Prado Kantorski y Saeki (2015), reconocen la legislacion en salud
mental con bases de derechos humanos necesaria como marco que respalde y garantice los
derechos de personas usuarias y trabajadores, pero ademads, aporta que es también necesaria una
aproximacion a la condicion humana inherente a las producciones sociales del movimiento de
reforma psiquiatrica. En su trabajo los autores entrevistan entre otros a personas usuarias a partir
de su participacion en el proceso de implementacion de la Ley Municipal de Salud Mental de
Alegrete (Rio grande do Sul), destacando la importancia del darse cuenta que a partir de una
participacion real se deja de hacer politica para otros y se comienza a hacer politica para
“nosotros mismos”, asi, la construccion de un nosotros se hace fuerte. De acuerdo con los autores

es de esta forma en que el las 16gicas manicomiales pueden ser dejadas de lado.

Weber Suardiaz (2014) se propone “Identificar las perspectivas presentes en el escenario de
transicion entre las logicas manicomiales y las logicas de autonomia en el campo de las politicas
de salud mental.”(p.10) La autora recurre al andlisis de diferentes fuentes documentales como ser
programas, planes y proyectos de salud mental y Cronicas que ella misma realiza a partir de su
participacion en diferentes encuentros y reuniones celebrados en la provincia de Buenos Aires
que han tenido como eje de discusion las practicas del campo de la salud mental vinculadas a los

principios internacionales de derechos humanos y la legislacion en salud mental argentina.

También aportando en lo que refiere a transformaciones en los modelos y entrelazandose con la
linea que hace a la participacion de personas usuarias de los servicios de atencion en salud
mental, Munarriz Ferrandis (2013), desde la experiencia transitada en Espafia, propone el
cambio de paradigma en salud mental a partir de la intervencion y participacion de personas
usuarias. El autor postula la participacion como elemento de transformacion. En lo que hace a
este ultimo punto, y volviendo a la region, especificamente a Brasil, Siqueira de Almeida,
Dimenstein y Kalliny Severo (2010) analizan el funcionamiento de una asociaciéon de personas

usuarias destacando los efectos que la participacion produce en sus miembros.
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Por su parte Cardozo (2015) desde la Universidad Nacional de La Plata, analiza los sentidos que
los integrantes de organizaciones sociales le otorgan a la salud y a sus practicas vinculadas con la
misma. Del igual modo, propone una exploracion en torno a la relacién de dichos sentidos con
los sentidos dominantes sobre la salud. Cardozo realiza un recorrido por diversas
conceptualizaciones y reflexiones que autores también diversos realizan sobre el concepto de
participacion poniendo a la misma como eje de la construccion de sentidos edificados por las
organizaciones sociales y sus integrantes en torno a sus practicas en salud mental. Plantea como
contraparte, nuevamente a través de la articulacion del pensamiento de diversos autores, la
concepcion de un modelo médico hegemodnico el cual desde fines del siglo XVIII ha ido

logrando legitimarse como la tnica forma de atender la enfermedad.

Todos estos desarrollos hacen especificamente a la participacidon de personas usuarias y
legislacion en salud mental en paises de la region y el mundo. La participacion de personas
usuarias en los procesos de toma de decisiones sobre tematicas que las implican de forma directa
es fundamental para cada uno de los autores que estudian el fendémeno. En este punto, pareceria

ser que la participacion es la primera linea de posibilidad de ejercicio de los derechos.
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1.4. Preguntas

Como es que el cambio de paradigma en salud mental que se transita a nivel regional, se
tradujo en el proceso de reforma en legislacion en Salud Mental en Uruguay (periodo
2014 -2017)?

Que aportes se han hecho desde las organizaciones sociales al proceso de reforma en
legislacion en salud mental en Uruguay (periodo 2014 — 2017)?.

Como se han incluido y de qué forma han participado las personas usuarias en el proceso

de reforma en legislacion en Salud Mental en Uruguay (periodo 2014 —2017)?

1.5. Objetivos

1.5.1 Objetivo General

Aportar a la comprension del cambio de paradigma en salud mental que se transita a nivel
regional, y de como este se ha traducido en el procesos de reforma en salud mental en
Uruguay a partir de la palabra de personas usuarias en referencia a su participacion en el

mismo (periodo 2014 — 2017).

1.5.2. Objetivos especificos

Registrar y analizar los aportes que, desde las organizaciones sociales se han realizado al
proceso de reforma en legislacion en salud mental en Uruguay (periodo 2014 — 2017).
Establecer como se han incluido las personas usuarias en el proceso de reforma en
legislacion en salud mental desarrollado dentro de las instituciones estatales en Uruguay
(periodo 2014 —2017).

Comprender como ha sido la participacion en el proceso de reforma en legislacion en
salud mental desarrollado dentro de las instituciones estatales en Uruguay, a partir de la

palabra de las personas usuarias implicadas en el referido proceso (periodo 2014 —2017).
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Capitulo Il

Marco Teodrico

“senti como, nada, como hay gente con poder que puede hacer un cambio
en un texto o afectar en un texto pequefiito a uno” (Persona usuaria, 2019)
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2.1. Los tres paradigmas: locura, enfermedad mental, salud mental.

Las realidades son diferentes a cada paso, diferentes pero reales al fin. La realidad asi como la
verdad no son mas que convenciones que se hacen entre determinados grupos. En la actualidad,
el grupo que conviene la realidad es la comunidad cientifica. Las realidades en diversas areas del
conocimiento cientifico se traslucen en paradigmas, realidades convenidas para un tiempo y un

lugar determinados.

En lo que refiere a la locura, y més especificamente a las personas que de alguna forma la
padecen como roétulo, las realidades han ido cambiando durante el correr de la historia de la
humanidad, “la vida psiquica ha sido, desde los filésofos griegos en adelante objeto de interés
tanto para el pensamiento filoséfico como para la opinion de pensadores, literatos, y aun para el
comun de los hombres” (Galende 2015, p. 33). Al dia de hoy como se ha venido planteando en el
transcurso de estas paginas, asistimos a una nueva realidad posible, otra forma de acercamiento

al sufrimiento y a las personas que sufren.

Desde temprano en nuestra historia hemos sabido ocuparnos de lo diferente, haciendo especiales
esfuerzos por la normalizacion de todos nosotros que por definiciéon no somos otros. No ser otros
mas que nosotros mismos es de total importancia para la transmision de nuestras formas, nuestra
idiosincrasia, nuestra cultura, nuestras humanidades. Seguramente es por ese motivo que, a decir
de Foucault (1986), la locura despierta miedos seculares en la sociedad. Esto es lo que nos ha
llevado a separar y a excluir a la locura como a todo lo que amenaza a la sociedad por el hecho

de ser distinto.

En los ultimos 700 anos de humanidad, en occidente, hemos asistido a tres formas
paradigmaticas de comprension de la Salud Mental: el paradigma de la locura, el paradigma de la

enfermedad mental y finalmente el paradigma de la salud mental.

De acuerdo con lo expuesto por Foucault (1986), durante los tiempos del paradigma de la locura,
en el Renacimiento, los otros eran expulsados de las ciudades. De tal modo, quedaban obligados
a vagar de un lugar a otro, deambulando por los paramos inhdspitos, solo ellos y su locura.

Llevando una vida por fuera de los limites y muros de las ciudades, que en ese momento,
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representaban los limites de la civilizaciéon misma. Los pdramos extramuros no eran entonces el
unico destino para los locos, sino que las mareas incesantes de los rios caudalosos traian consigo
a Narrenschiff, la nave de los locos. Estos barcos iban de puerto en puerto recogiendo (y en

ocasiones perdiendo) su extrafia y extravagante carga.

Los locos eran enviados a navegar quedando fuera del alcance de la vista de los ciudadanos
“normales”. Tan tenebrosa resultaba ser la imagen distorsionada y ridicula de nosotros mismos
devuelta por el espejo de los dementes, que se los obligaba a flotar indefinidamente en los

océanos limbicos de la expulsion social.

En cierto modo esto es lo que se continla haciendo al dia de hoy, aunque la version
contemporanea es mucho menos poética. Hoy ya no expulsamos pero excluimos socialmente, y
en este punto las diferencias entre la una y la otra se hacen en extremo sutiles. En definitiva lo
que si es seguro es que en los diversos momentos de la historia de la humanidad las personas con
padecimientos psicosociales han sido temidas, ridiculizadas, perseguidas, excluidas, expulsadas,
encerradas, atadas, torturadas y asesinadas.

Existen controversias sobre el primer lugar de encierro, se cuenta con registros de centros en los
que se utilizaban celdas de detencién especiales destinadas para los locos desde principios del
siglo XIV, pero de acuerdo con lo expuesto por Lépez Ibor (2008), fue en 1410 cuando en la
ciudad de Valencia, Espana, se funda el primer hospital psiquiatrico de la historia. El “Hospital
d’Innocents, Follcs i Orats bajo el amparo de la Virgen, Sancta Maria dels Innocents”, fue
fundado por fray Joan Gilabert Jofré, quien un afio antes de la fundacion del hospital expresé a

sus feligreses que

muchos pobres, inocentes y furiosos vagan por esta ciudad (...) Muchas personas
malvadas (...) los injurian (...) los hieren y matan y abusan de algunas mujeres inocentes;
sucede asimismo que los pobres furiosos hacen dafio a muchas de las personas que andan

por la ciudad (p.24)

De acuerdo con eso lo mas sensato sera entonces, la construccion de “un albergue u hospital en
el que tales locos e inocentes estuviesen de tal manera que no deambulasen por la ciudad y no

pudieran hacer ni recibir dano” (p. 24).
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A principios del siglo XVII la pobreza se extiende a través de Europa y es durante ese siglo en el
que se dara lo que Foucault (1986) denominara el Gran Encierro. El autor narra como, en los
ocasos del Renacimiento, en el afio 1656 se firma en Paris el decreto de hospital general. En su
reglamento constaba que prisiones, mazmorras, estacas y argollas de suplicio debian ser parte del
equipamiento en este tipo de hospital. De esta manera, pasado el Renacimiento, ya no se envia a
los locos fuera de las ciudades, o se los embarca en busca de peregrinaciones santas y sanadoras.

A fines del 1700 comienza a reflejarse el cambio que durante todo el siglo XVIII se gesto. Las
nuevas formas de pensamiento republicano que dieron lugar a la guerra de independencia en
Estados Unidos de América y anos mas tarde a la revolucion francesa, se colaron por cada

intersticio de las nuevas realidades de los nuevos estados.

En lo que refiere a la locura y el lugar de los locos, comienza también a darse un giro en su
comprension y abordaje. Desde lugares diversos se comienza a problematizar en la temética. Tal
es el caso, de acuerdo con Morra (1915), de los aportes de Pinel quien entre otras cosas en 1798
escribe “Nosographie philosophique”, clasificacion de enfermedades mentales, los estudios y
relevamiento de Esquirol en Francia sobre las condiciones de vida a la que eran sometidas las
personas en distintos asilos, “Petites Maisons” de Francia, e incluso lo aportado por, William
Tuke en Inglaterra con la fundacion del Retiro de York y con menor empuje de acuerdo a lo
aportado por Morra (1915) las tentativas dirigidas en el mismo sentido por parte de Daquin
quien “habia sostenido semejante doctrina humanitaria en Saboya”(p.333) y Chiruagi que en
1974 publicaba en Italia su “tratado sobre la locura en que hacia resaltar los beneficios obtenidos

por €1, mediante el tratamiento moral, en el asilo de San Bonifacio de Florencia” (p.333).

El cambio de paradigma impulsado en la creencia de una nueva sociedad posible en base a
derechos, solo tenia en cuenta los derechos del hombre y del ciudadano, ese hombre, ese
ciudadano se ubicaba en un campo diferente al del loco. Asi, la locura pasa a pertenecer
definitivamente, y bajo la comprension y el acuerdo de una nueva verdad, al campo de Ia
enfermedad mental. Como corolario, en 1838 se aprueba en Francia la Ley de Alienados

(Galende y Kraut, 2006).

Mas alla de posibles buenas intenciones, la historia nos dice que la Ilustracién no parece haber

traido muchas luces al campo de la locura, el loco paso a ser el alienado y el paradigma de la
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locura se termin6 de transformar, en un mismo movimiento, en el paradigma de la enfermedad
mental en el que los alienados, a su vez, pasaron de ser un problema de dios y las coronas a ser

problema de la ciencia y los estados nacion.

Asi termind de darse la migracion de los paramos infinitos y los mares caudalosos a los
manicomios tan silenciosos para el afuera como insoportablemente ensordecedores para el
adentro. En sentido estricto, en la lluminacion, la enfermedad mental fue a dar a la oscuridad.
Pasd de un destierro hacia afuera a un destierro hacia adentro, de ser expulsada fuera de los

muros de la ciudad, a ser excluida, ocultada intramuros.

El enfermo mental, el alienado, comenz6 a ser encerrado en los hospitales, cuyos muros los
seguian separando del resto de la sociedad. Dentro de los hospitales los distintos, los otros,
podian estar controlados. En pocas palabras, y retomando la linea de Foucault, el internado se
produjo como una forma de eliminacion espontanea de los asociales, de los distintos, los otros,

que se presentaban como peligro, como nocivos para el grupo.

Como lo expresan Galende y Kraut (2006), la ley francesa de 1838, conocida también como ley
Ezquirol, comienza a ser tomada como modelo juridico a seguir. Dicho modelo fue replicando en
el mundo occidental, reforzandose a partir de las experiencias que a finales del 1800 y principios
del 1900 comienzan a llegar desde diferentes partes del globo. En 1879 Wilhelm Wundt funda el
primer laboratorio de psicologia experimental en Leipzig, al tiempo que desde Francia, Charcot
hace aportes a la neurologia moderna en la Salpétriere y Freud da los primeros pasos en la

creacion del psicoanalisis.

En 1915 en una conferencia dada en el Circulo Médico de Cordoba, Argentina, Morra expone su
articulo “Legislacion sobre alienados” del cual surge como conclusion la necesidad
“indispensable y urgente en nuestro pais una legislacion sobre alienados” (p.370) la cual de

acuerdo a lo recogido en el articulo, responda a este nuevo paradigma

En Uruguay, aunque de acuerdo con lo aportado por Ginés (2013), “la primera concentracion
significativa de enfermos mentales se constituyd en 1879 en el Asilo de Dementes, con 348
personas” (p.40), la respuesta al cambio se traduciria en el afio 1880 con la fundacién del

Manicomio Nacional, después llamado Hospital Vilardebd y aproximadamente treinta afios mas
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tarde la apertura de las Colonias de asistencia psiquiatrica Dr. Bernardo Etchepare y Santin
Carlos Rossi, las cuales, tal y como es sefialado por Techera et al. (2013) estaban inspiradas en
los centros europeos mas modernos y por tanto “ponian al pais a la vanguardia en los

tratamientos de las llamadas enfermedades mentales en América del Sur” (p.15).

En 1936, Uruguay inaugura la “ley de atencion al psicopata” alineandose a las nuevas verdades
del mundo moderno. Barran (1995) ha explorado las condiciones de tratamiento de la locura
desde el siglo XVIII en nuestro pais. De dicha exploracion surge que el manicomio y Hospital
Psiquiatrico, se constituyeron en la centralidad de las intervenciones en el campo de la salud

mental durante décadas, y ain hoy se mantienen vigentes.

Durante la primera mitad del siglo XX diversos intentos de terapéuticas de base fisica o
bioldgica, no habian dado a la psiquiatria ni al nuevo paradigma de la enfermedad mental una
cura para la misma. Durante los afios 40, las intervenciones mas utilizadas sobre los cuerpos y
mentes de los alienados fueron los comas insulinicos, la convulsoterapia, la piretoterapia, o la

hidroterapia, y los procedimientos quirargicos como ser leucotomias prefrontales.

En los afios 50 se da la llamada revolucion farmacoldgica, la década dorada de los
psicofarmacos, en 1949 se descubre la accion antimaniaca del litio, en 1952 se introduce la
clorpromazina al accionar clinico, del mismo modo se introduce el uso del meprobamato en
1954, en 1955 se descubre la imipramina, en 1957 se comienza a dar uso psiquiatrico a la
iproniazida, y en 1960 al clordiazepdxido. Las respuestas buscadas por la ciencia moderna

parecian estar empezando a darse.

En 1948 la Asamblea general de la Organizacion de Naciones Unidas resuelve y hace pablica la
Declaracion Universal de los Derechos Humanos. Nuevamente, una declaracion de derechos con
perspectivas en la igualdad en la diversidad, serd uno de los facilitadores que hara posible un
nuevo cambio de paradigma. Durante ese mismo afio, en Uruguay se crea el Patronato del
Psicopata por ley N°11139, que de acuerdo con lo expuesto por Otonelli (2013) “pone el acento
en procurar el reintegro del enfermo a la sociedad. Determina que se hagan funcionar talleres que
puedan capacitar y dar trabajo a los internos y luego un Decreto cred el Centro Nacional de

Rehabilitacion Psiquica”(p.61) el cual de acuerdo con el autor, dependia del Patronato.
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En los afios 60 surge como corriente de pensamiento la antipsiquiatria. Szasz (1970) expone la
necesidad de considerar a la enfermedad mental como un mito, “la enfermedad mental existe o
es real exactamente en el mismo sentido en que las brujas existian o eran reales” (p.31) asegura.
El autor en el desarrollo de su linea de pensamiento expresa que la enfermedad mental es
concebida como una serie de conductas que estan apartadas de las normas éticas y sociales de
una determinada sociedad en un determinado momento historico. En este sentido, expone la
contradiccion que representa el intentar “curar” mediante la intervencion y practicas médicas una

problematica que tiene su origen y desarrollo en el campo de lo social.

Basaglia (2008) cuestiona la institucion psiquidtrica manicomial y propone una vuelta del
tratamiento a la comunidad asi como la necesidad de dejar de pensar en enfermedades mentales
para poder pensar en personas. El mencionado autor fue uno de los principales promotores de la
clausura de hospitales psiquiatricos monovalentes en Italia que se dio a partir de la promulgacion
de la Ley 180 de 1978 la cual prohibe entre otras cosas que las personas sean internadas en

contra de su voluntad.

Esta nueva comprension se fue desarrollando también a partir de los aportes de otros pensadores.
Tal es el caso de David Cooper (1976), Ronald D. Laing (1975), Ivan Illich (1975), Erving
Goffman (2001) y Michel Foucault (1980, 1986, 2007) entre otros. Quienes llegan a la escena
para criticar, desde sus caracteristicas particulares, cuestiones tales como la imposibilidad de un
acercamiento real al otro desde las categorias psiquiatricas, el rol de la psiquiatria como agente
de control social, las relaciones de saber y poder, las logicas institucionales y los sentidos de las

instituciones totales.

En 1978 se realiza también la Conferencia Internacional sobre Atencion Primaria de Salud
organizada por la O.P.S./O.M.S., en la cual se plantea la importancia de la atencidon primaria en
salud como estrategia que se centra en la prevencion y en la atencion en la comunidad. La
conferencia deja como producto la Declaracion de Alma Ata cuyo lema fue tan conocido como

poco certero “Salud para todos en afio 2000

De acuerdo con De Ledn (2013) “Europa (1970) y EEUU (1960) fueron pioneros en las re-
estructuras a la atencion y en el abandono del Manicomio y del Hospital Psiquiatrico como la

centralidad para la atencion” (p.87). En nuestro continente las dictaduras civico militares
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congelaron el proceso que a nivel internacional se venia gestando en la comprension de la Salud
Mental, incidiendo “en el retraso respecto a la humanizacién, democratizacion y mejora en las
condiciones de la atencion” (De Leon, 2013, p. 90). Desde la reapertura democratica en 1985, en

Uruguay se han ido realizando intentos progresivos de emparejamiento con la nueva realidad.

A nivel internacional es hito, la Conferencia de Reestructuracion de la Atencion Psiquiatrica en
América Latina de la O.P.S./O.M.S., con la Declaracion de Caracas (1990). Dicha
reestructuracion va en busca, entre otras cosas, de un cambio en el modelo de atencidon dejando
de lado las instituciones de atencion psiquidtrica monovalentes. Desde ese momento, de acuerdo
con lo aportado por De Leon (2013) “los diferentes paises han ido adoptando y adecuando
diferentes medidas en procura de abandonar las 16gicas manicomiales y desarrollar la atencion
comunitaria, con inclusion de una perspectiva de derechos” (p.88). En el mismo sentido,
destacan los aportes de los “Principios de Naciones Unidas para la Proteccion de los Enfermos

Mentales y para el Mejoramiento de la Atencion de Salud Mental”, de diciembre de 1991.

En la Convencion Interamericana para la eliminacion de todas las formas de discriminacion
hacia las personas con discapacidad (O.E.A., 1999), Uruguay asume como Estado parte el
compromiso de promover la participacion de “representantes de organizaciones de personas con
discapacidad, organizaciones no gubernamentales que trabajan en este campo o, si no existieren
dichas organizaciones, personas con discapacidad, en la elaboracion, ejecucion y evaluacion de
medidas y politicas para aplicar la presente Convencion”. La participacion de personas usuarias
ha sido considerada en las ultimas décadas del siglo XX fundamental en los procesos de reforma
psiquiatrica por las politicas y orientaciones de los organismos internacionales lo que la vuelve

central para el cambio de paradigma.

En la Region, en Brasil se desarrolla el proceso de reforma psiquiatrica desde la década de 1990,
incluyendo la participacion de personas usuarias, trabajadoras y trabajadores de los servicios de
atencion en salud mental. Dicho proceso es coronado en el afio 1999 por la votacion de una Ley
de Salud Mental. Esa ley ha permitido, de acuerdo con lo expuesto por De Leon (2013) que se
desarrollaran programas de apoyo psicosocial en Servicios Comunitarios. El autor explica que la

puesta en marcha de la ley del 99 permite el desarrollo de programas, “varias leyes y
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disposiciones ministeriales continuaron profundizando la sustitucion de la atencidon manicomial y

la mejora en las condiciones y la calidad de atencion” (p.89).

Amarante (2006) describe la reforma psiquiatrica en Brasil, y destaca la importancia de la
participacion de sectores fundamentales que hasta el momento no habian sido tomados en cuenta.
En la misma linea y de acuerdo a lo planteado por Rodriguez (2011), el mencionado proceso se
ha desarrollado en base a una politica nacional de salud mental, con importante participacion y
creacion de dispositivos como ser los Centros de Atencion Psicosocial y el Programa Vuelta a

Casa.

En 2006 es aprobada por la Organizacion de Naciones Unidas, la “Convencidon sobre los
derechos de las personas con discapacidad”. La misma establece en el articulo 5 que “todas las
personas son iguales ante la ley y en virtud de ella y que tienen derecho a igual proteccion legal y
a beneficiarse de la ley en igual medida sin discriminacion alguna”, en el articulo 12 queda
establecido también el derecho de todas las personas a su personalidad juridica “las personas con
discapacidad tienen capacidad juridica en igualdad de condiciones con las demas en todos los
aspectos de la vida”. En el articulo 15 se agregan los derechos a vivir en comunidad y la
posibilidad de acceso a la “asistencia personal que sea necesaria para facilitar su existencia y su

inclusion en la comunidad y para evitar su aislamiento o separacion de ésta”

En diciembre de 2010 se promulga en Argentina la Ley 26.657 “Ley Nacional de Salud Mental”
la cual establece en su primer articulo su objetivo de “asegurar el derecho a la proteccion de la
salud mental de todas las personas, y el pleno goce de los DDHH de aquellas con padecimiento
mental”. Aqui ya no se habla de psicopatas, alienados ni trastornados, se trata de devolver el
estatuto de persona a aquellos que como hemos visto han sufrido por la discriminacion y falta de

comprension durante gran parte de la historia de la humanidad.

El proceso de reforma y la aceptacion del cambio de paradigma que nos lleva de la Enfermedad
Mental como paradigma del control sanitarista a la Salud Mental como paradigma de derechos
humanos, contintia desarrollandose. La participacion de personas usuarias, la posibilidad de
toma de decisiones en las politicas que a ellas refieren, es en definitiva lo que hace al cambio de
paradigma. En tal sentido, es necesario pensar la participacion, haciendo acuerdo con lo

expresado por Baroni, Jiménez, Itza y Giordano (2013), desde una perspectiva que logre
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empoderar “a los verdaderos protagonistas, en este caso los que se benefician a la vez que

padecen las politicas de salud mental, debemos generar las condiciones para poder participar”

(p-172).
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2.2. Proceso de reforma en Uruguay

De acuerdo con lo ya expuesto, las recomendaciones de los organismos internacionales orientan
a un cambio de paradigma en materia de salud mental, el qué, a nivel mundial, se viene gestando
desde la segunda mitad del siglo XX a partir de los principios de igualdad consagrados en la

Declaracion Universal de los Derechos Humanos (Naciones Unidas, 1948).

El salto a escena de los derechos humanos tomando un rol cada vez mas protagonico, asi como,
de acuerdo con lo aportado por Techera, et. al. (2013), la aparicién del “Informe sobre Salud
Mental en Uruguay” realizado en 1966 por el consultor de O.P.S./O.M.S. Pierre Chanoit en el
que se alertaba en cuanto a las condiciones de las personas internadas en las colonias y se
exhortaba a las autoridades a generar cambios en las tratamientos, producen las posibilidades
para que en nuestro pais se cree el Plan de Salud Mental de 1972. Sin embargo, tanto en Uruguay
asi como en el resto de América Latina, tal y como se ha mencionado, las dictaduras civico
militares interrumpen y desconectan al continente de los cambios que a nivel de pensamiento y

de practicas se venian desarrollando.

En setiembre de 1978, todavia bajo el régimen dictatorial, Uruguay adhiere a la Declaracion de
Alma Ata. También en dictadura en, 1981 se inaugura el Hospital Musto, el nuevo hospital
anunciado como hospital modelo, estaba destinado a remplazar al Hospital Vilardeb6. Es asi, de
acuerdo con lo expuesto por Baroni (2016), que en 1983, afio en el que se pone en
funcionamiento el flamante nuevo hospital, las autoridades del Ministerio de Salud Publica,
anuncian el cierre del Hospital Vilardeb6. Sin embargo, de acuerdo a lo aportado por la autora, la
implementacion de “simulacros de traslado” del Vilardeb¢ a las colonias o al Musto, los cuales
se realizaron en condiciones que generaron violencia y abusos sobre las personas, llevé a que
familiares y trabajadores se manifestaran en contra de los mismos. A decir de Baroni, el
comienzo asi como la concrecion de estos simulacros “generé cambios en la dinamica del

Hospital Vilardeb6 y su clausura no lleg6 a efectivizarse nunca” (p.7)

Desde la reapertura democratica, se ha retomado en la region el camino del cambio de paradigma

con inclusion de la perspectiva de derechos humanos. En nuestro pais, poco tiempo después de
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restaurada la democracia, en el afio 1986 se conformd una Comision Asesora creada por el
M.S.P. De acuerdo a lo aportado por Ginés (2013), la misma fue integrada por técnicos
designados por el Ministerio, informantes calificados y representantes de instituciones
académicas y profesionales. La Comision genera un Plan Nacional de Salud Mental (Ottonelli,
2013), en el cual se recomienda la designacion de una Comision Asesora Técnhica Permanente
del Departamento de Salud Mental. El Plan Nacional de Salud Mental de 1986 retoma las lineas
del interrumpido Plan de 1972 y llega con propuestas que refieren por ejemplo a la Atencion
Primaria en Salud o a la creacion de centros de rehabilitacion, para contrastar de esta manera,
con el paradigma de la enfermedad que desde finales del siglo XIX se habia instalado en

Uruguay.

Siguiendo en lo desarrollado por Ottonelli, el Plan Nacional de Salud Mental del 86 nunca fue
implementado. El mismo, a pesar de no haber contado con el respaldo econdmico y la estructura
necesaria se convirtié en una especie de base y guia para quienes en ese momento trabajaban en
el campo de la salud mental. Por otra parte, también en 1986, se funda el Grupo de la Esperanza,
primera agrupacion de familiares de personas usuarias de los servicios de salud mental en

Uruguay. El mismo obtiene su personeria juridica en 1989.

En junio de 1995, un nuevo informe internacional, genera visibilidad sobre las condiciones de la
Salud Mental en Uruguay. En el informe “Human Rights and Mental Health Uruguay”
presentado por la Organizacion no Gubernamental Mental Disability Rights International,
quedan en evidencia el “maltrato generalizado a los internados, el casi exclusivo uso de
psicofarmacos y electroshocks, la falta de personal especializado. Entre otras cosas se
recomienda profundizar en estrategias alternativas y comunitarias” (Techera y Apud, p.29). De
acuerdo con los autores, el informe genera recomendaciones en referencia a las internaciones, al
tratamiento y a las posibilidades de un despliegue en el &mbito comunitario que permita el hilado

de redes de asistencia para el sostén de las personas.
En 1996, después de trece anos de su puesta en funcionamiento, el Hospital Musto cierra
definitivamente sus puertas. Para Baroni (2016) las “fugas reiteradas, las condiciones de

internacion y los gastos que requeria tener un Hospital funcionando, fueron algunos de los
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motivos” (p.16) a los que se suman como desencadenante final muertes de pacientes por
hipotermia, las cronicas de la época hablan sobre cuatro muertes por esa causa (La Juventud,
1996). En referencia a ello un articulo publicado por el Sindicato Médico del Uruguay (1996)
hace énfasis en el “panorama especial de la salud, en que lo piiblico muestra una crisis alin mas
profunda que han puesto de manifiesto recientemente las muertes por hipotermia del Hospital
Musto” el articulo cierra expresando “Al accionar del capitalismo real en la salud como en otros
ordenes debemos oponer el concepto de una planificacion solidaria, humana y como ahora es de

rigor, sustentable”.

Ademas del frio, y volviendo a las cronicas de ese momento, a partir de la mala interpretacion de
una orden de la Suprema Corte de Justicia, se dio el alta y se evacuo a una serie de internos de
los cuales sesenta nunca fueron vueltos a localizar (Brecha, 1996), el cierre del Hospital en
medio de una serie de recortes fiscales llevo a muchas personas usuarias a quedar en situacion de
calle, esto es a lo que De Ledén y Fernandez (1996) han dado a llamar “desmanicomializacion
forzosa”. Volviendo a lo expuesto por Baroni (2016), el cierre del Hospital Musto fue “el
simbolo de la culminacion de una etapa donde algunos de los cambios propuestos asi como de

los procesos impulsados quedaron estancados pasando a ser parte del olvido” (p.17)

A finales de 1997, como reflejo del empuje de su €poca, surge dentro de los muros del hospital
psiquiatrico a modo de resistencia interna el Colectivo Radio Vilardevoz. Dicho colectivo fue
concebido como un proyecto de intervencion social y comunitaria. Radio Vilardevoz se integra
mayoritariamente por personas usuarias de los servicios de atencion en salud mental, a las cuales

se les suman psicélogos y estudiantes.

En 2005, en los Principios de Brasilia (2005), surgidos de la Conferencia Regional para la
Reforma de los Servicios de Salud Mental: 15 afios después de Caracas, se vuelve a hacer
énfasis entre otras cosas en la importancia de la “participacion de usuarios y familiares en la
planificacion y desarrollo de los programas y servicios de salud mental” (p.3). Ademas los
auspiciantes “llaman a todas las partes involucradas a continuar trabajando firmemente en la
implementacion de los principios éticos, juridicos, técnicos y politicos incluidos en la

Declaraciéon de Caracas” (p.4).
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Entre los afios 2007 y 2009, tal y como expone Antunez (2015), el M.S.P. retne la Comision
Asesora Técnica Permanente en el marco del grupo “Politica, Legislacion y Derechos Humanos
en Salud Mental”, en esa oportunidad fueron incluidos en el grupo representantes de la
comunidad a través de la incorporacion de familiares de personas usuarias de los servicios de
atencion en salud mental. De igual modo que veinte afios atrds, esta vez a partir de una serie de
desacuerdos entre los participantes, el proceso de transformacion en salud mental queda
abandonado y el trabajo realizado por la Comision Asesora Técnica Permanente, reflejado esta

vez en el Anteproyecto de Ley en Salud Mental (2007 — 2009), queda trunco.

En 2012, se crea la Asamblea Instituyente, por Salud Mental, Desmanicomializacion y Vida
Digna (Asamblea Instituyente), la misma es un movimiento social que nuclea personas usuarias,
familiares, profesionales, estudiantes, trabajadoras y trabajadores del campo de la salud mental y
los derechos humanos, ademas es conformada también a partir de la participacion de diversas
organizaciones sociales también pertenecientes a los dmbitos de la salud mental y los derechos
humanos. La composicion de la misma ha variado durante el transcurso de los afios, en el

momento fundacional la Asamblea Instituyente fue convocada por:

- Bibliobarrio.

- Centro Felix Guattari.

- Colectivo La Grieta: Salud Mental y DDHH.

- Comisién de Salud Mental y Derechos Humanos Centro de Estudiantes Universitarios de
Psicologia.

- Espacio de Promocion de Salud El Roble.

- Grupo de Accion por la despatologizacion trans.

- Grupo de la Esperanza

- Grupo de Psicologia de la Liberacion-Uruguay.

- Payasos Medicinales.

- Proyecto "Clinica, Territorio y entramado social" del Instituto de Fundamentos y Métodos
en Psicologia, Facultad de Psicologia (UdelaR).

- Proyecto “Esquizoandlisis: clinica y salud mental en el Uruguay del nuevo milenio” del

Instituto de Psicologia Social, Facultad de Psicologia (UdelaR).
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- Proyecto Psicologia Politica Latinoamericana del Instituto de Psicologia de la Salud
Facultad de Psicologia (UdelaR).

- Proyecto “Salud Mental y Derechos Humanos” del Instituto de Psicologia Social,
Facultad de Psicologia (UdelaR).

- Sociedad de Psicologia de Salud Publica.

- Union Ibirapita.

Por otra parte, adhieren a la Asamblea Instituyente el Movimiento Nacional de Usuarios de la
Salud publica y Privada y la Asociacion de Usuarios de Salud Mental de Montevideo e Interior
de la Republica (ASUMIR). En el mismo afio de su fundacién, la Asamblea Instituyente organiza
y lleva adelante la Primera Marcha por Salud Mental Desmanicomializacion y Vida Digna, a
partir de entonces todos los afios y en cada mes de octubre, se realiza la marcha que cada vez

convoca mayor cantidad de personas y que el 10 de octubre de 2019 llega a su octava edicion.

A finales del afio 2014 a partir de reiteradas denuncias de violacion de derechos elevadas por
parte de agrupaciones de familiares y personas usuarias de los servicios de atencion en salud
mental, la INDDHH crea un “Grupo Tematico sobre Derechos Humanos y Salud Mental”. El
mismo se integra por representantes de diversas organizaciones profesionales, gubernamentales,
académicas y sociales, en representacion de las ultimas fue incluida la participacion de personas
usuarias. A partir de lo trabajado en este grupo, la INDDHH eleva al parlamento en 2016 un

informe con recomendaciones para la legislacion en salud mental.

El 25 de marzo de 2015, un usuario internado en la Colonia Etchepare, muere luego de ser
atacado por una jauria de perros dentro de las instalaciones de la Colonia. El hecho conmociona
a la opinidn publica y diversas organizaciones sociales emiten declaraciones y generan acciones
para continuar denunciando y visibilizando las condiciones en las que personas usuarias viven y

mueren dentro de las estructuras manicomiales en nuestro pais.

En mayo de 2015 el programa de Salud Mental del M.S.P. vuelve a convocar a Comision
Asesora Técnica Permanente para la elaboracion de una propuesta de Anteproyecto de Ley de
Salud Mental. La misma se conforma a partir de la participacion de representantes de

instituciones académicas, estatales y organizaciones sociales. En este tercer empuje (luego de los
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de 1986 y 2007) y a partir de su filiacion a diversas organizaciones sociales, se integran por
primera vez personas usuarias a la discusion. El trabajo de esta Comision deriva, en julio de
2015, en el documento "Aportes para los contenidos de una Ley de Salud Mental en Uruguay",
presentado por el Area Programética para la Atenciéon en Salud Mental del M.S.P. Dicho
documento fue presentado por el Poder Ejecutivo al parlamento como base para la redaccion de

la ley.

Tal y como se ha podido observar, las organizaciones sociales y las personas usuarias que en
ellas participan, han ido produciendo en cada punto de la linea que dibuja este proceso, acciones
de mayor relevancia y visibilidad. En ese sentido se han generado aportes documentales desde
diversos movimientos sociales, que ponen de manifiesto y comunican a la opinion publica en
torno a la necesidad de la inclusion de la perspectiva de derechos humanos en la ley de salud

mental en gestacion.

De acuerdo con lo antedicho, se incluiran en este recorrido aportes documentales relevantes a
través de los cuales puede leerse la palabra y la participacion de las personas usuarias. El criterio
de seleccion de los documentos a presentar ha sido que los mismos debieron ser dirigidos a la
opinion publica, hacer referencia a las condiciones y el proceso de reforma en legislacion en
salud mental en si mismo y en ultimo lugar, que los documentos hayan sido elaborados por
agrupaciones u organizaciones sociales del ambito de la salud mental en las cuales participaran

de forma activa personas usuarias.

En junio de 2015, la Asamblea Instituyente, genera una campafia de recoleccion de firmas a
favor de la creacion de una ley de salud mental que tuviera como base una perspectiva de
derechos humanos. La campafia logra la adhesion de cuarenta y siete organizaciones y mas de

sesenta personalidades de ambitos académicos y culturales.

De acuerdo a lo aportado por la Asamblea Instituyente (2018) en el libro “Rayadxs estamos
todxs: narrativas de una lucha”, la campafia de firmas logrd recolectar en un periodo de cuatro
meses, “a octubre del mismo afio 9400 firmas” (p.28). Las firmas fueron entregadas a quien en
ese momento presidia “la Comision de Salud Publica y Asistencia Social del Senado, en el cierre

de la Cuarta Marcha por salud mental, desmanicomializacion y vida digna” (p.28).
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EL 18 de agosto de 2015, el Colectivo Radio Vilardevoz “desembarca” en el Palacio Legislativo
para hacer desde alli su trasmision radial. En la trasmision desde el parlamento, los

desembarcados presentan sus “8 razones para una ley de salud mental en Uruguay”.

Casi un mes después, el 15 de setiembre, el parlamento vuelve a poblarse de militantes de la
salud mental, en esa ocasion la Asamblea Instituyente presenta en el Palacio Legislativo un
“Anteproyecto de Ley de Salud Mental y Derechos Humanos”. Dicho anteproyecto fue
elaborado tomando como insumos y referencias: la propuesta de Anteproyecto de Ley 2007-
2009, el documento "Aportes para los contenidos de una Ley de Salud Mental en Uruguay" del
M.S.P., la Ley N° 18806 INDDHH, la Ley Nacional de Salud Mental de Argentina N° 26657, asi
como de otros documentos y normativas internacionales. Este documento fue entregado a los
legisladores para que fuera tenido en cuenta como contraparte del documento elaborado por el
M.S.P. Esta es la primera vez en la historia del Uruguay que un movimiento social elabora y

presenta el articulado completo de un anteproyecto de ley referente a la salud.

Ademas durante el afio 2015, la Asamblea Instituyente en coordinacion con el Instituto de
Estudios Legales y Sociales del Uruguay (IELSUR) y el Centro de Archivos y Acceso a la
Informacion Publica (CAINFO) inician una serie de solicitudes de acceso a la informacion
publica al M.S.P., ASSE, Banco de Prevision Social, Ministerio de Desarrollo Social, Instituto de
la Nifiez y la Adolescencia del Uruguay y Ministerio de Vivienda Ordenamiento Territorial y
Medio Ambiente. Las respuestas obtenidas fueron documentadas y compiladas en el afio 2016 en
el documento “Aportes para la transformacion del modelo de atencion en salud mental en

Uruguay™.

Dicho documento arroja datos preocupantes en cuanto a los controles o a la falta de controles
generados por el estado en materia de salud mental. A partir de las repuestas obtenidas y a modo
de ejemplo, queda establecido que al momento de la solicitud de acceso a la informacion, el
M.S.P. desconocia la cantidad de psicofarmacos expedidos por las farmacias asi como quienes
eran los profesionales que los prescribian, ASSE desconocia el nimero de pacientes internados
en establecimientos psiquiatricos en los ultimos diez afos y el M.S.P. no brind6 informacion al
respecto. ASSE no brindo informacion con respecto a los protocolos de utilizacion de medidas de

fuerza como tampoco lo hizo en referencia a registros del uso de electroshok.
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En 2016 se crea La Alianza de Organizaciones por los Derechos de las Personas con
Discapacidad del Uruguay (Alianza de Organizaciones), integrada en ese momento por

representantes de diecinueve organizaciones sociales, a saber:

- Asamblea Instituyente por Salud Mental, Desmanicomializacion y Vida Digna.
- Asociacion de Padres y Amigos de Sordos del Uruguay.

- Asociacion de Sordos del Uruguay.

- ASUMIR.

- CENTEA Uruguay.

- CAINFO.

- Centro de Investigacion, Educacion y Encuentro Popular Rebellato Juntos.

- Centro de Investigacion y Desarrollo para la Persona Sorda.

- Cotidiano Mujer.

- Federacion Autismo Uruguay.

- Federacion Nacional de Instituciones de la comunidad sorda del Uruguay.

- Federacion Uruguaya Asociaciones de Padres de Personas con Discapacidad Intelectual.
- Fundacion Alejandra Forlan.

- Grupo de Trabajo sobre Educacion Inclusiva en Uruguay.

- Instituto Interamericano sobre Discapacidad y Desarrollo Inclusivo.

- Juntos por un suefio, Ciudad de la Costa.

- Movimiento Estamos Todos en Accion.

- Observatorio Uruguayo por los Derechos de las Personas con Discapacidad.

- Union Nacional de Ciegos de Uruguay.

El 3 de mayo de 2016, la Comision de Salud Publica y Asistencia Social de la Camara de
Senadores, recibe a la delegacion del M.S.P. y comienza a trabajar en el proyecto de ley de salud
Mental. La Comisién continda trabajando en el proyecto y recibiendo delegaciones hasta el 5 de

julio del mismo afio.

El 30 de junio de 2016, se lanza, en la Ante Sala del Senado del Palacio Legislativo, la Comision

Nacional por una Ley de Salud Mental (Comision Nacional), la que busca instalar la perspectiva
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de derechos a la discusion en torno a la legislacion en la materia. Este movimiento social se
compone por mas de cincuenta organizaciones ¢ instituciones que conforman gran parte del

universo de la salud mental y los derechos humanos en nuestro pais:

- Asociacion Mundial de Radios Comunitarias-Seccion Uruguay.

- Asamblea Instituyente Por Salud Mental, Desmanicomializacién y Vida Digna.
- Asociacion de Acompanantes Terapéutico del Uruguay.

- Asociacion Civil Abrazos.

- Asociacion Civil Luna Nueva.

- Asociacion de Asistentes Sociales del Uruguay.

- Asociacion Uruguaya de Terapia Ocupacional.

- Asociacion Uruguaya de Psicomotricidad.

- Asociacion Civil El Paso.

- ASUMIR.

- Asociacion de Docentes de Psicologia de la (UdelaR).

- Asociacion de Docentes de la Escuela Universitaria de Tecnologia Médica (UdelaR).
- APEX-CERRO.

- CAINFO.

- Centro Cultural Bibliobarrio.

- Centro de Estudiantes de la Escuela Universitaria de Tecnologia Médica.

- Laboratorio Uruguayo de Habilitacion Psicosocial.

- Colectivo Espika.

- Colectivo Catalejo.

- Colectivo Ovejas Negras.

- Colectivo Radio Vilardevoz.

- Comunicacion Participativa desde el Cono Sur.

- Comision de Apoyo a Madres y Familiares de Uruguayos Detenidos Desaparecidos.
- Comision de Discapacidad PIT-CNT.

- Comité de los Derechos del Nino-Uruguay.

- Cooperativa Social Riquisimo Artesanal.

- Coordinadora de Afrodescendientes.
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- Cotidiano Mujer.

- Coordinadora de Psicologos del Uruguay.

- Defensa de Ninos y Nifias Internacional secciéon Uruguay.

- El Abrojo.

- Escuela de Parteras, Facultad de Medicina (UdelaR).

- Facultad de Psicologia (UdelaR).

- Federacion de Estudiantes Universitarios del Uruguay.

- Federacion Uruguaya de Cooperativas de Viviendas por Ayuda Mutua.

- Grupo de apoyo a familiares y amigos de usuarios del Hospital Vilardebo.
- Grupo de la Esperanza.

- Grupo de Salud Mental Comunitaria (UdelaR).

- Grupo Psicologia Politica Latinoamericana (UdelaR).

- IELSUR.

- Licenciatura en Psicomotricidad, EUTM de la Facultad de Medicina (UdelaR).
- Licenciatura en Terapia Ocupacional, EUTM de la Facultad de Medicina (UdelaR).
- Mujeres en el Horno.

- Muyjer y Salud en Uruguay.

- Proderechos.

- Redes Amigos de la Tierra Uruguay.

- Red Uruguaya de Jovenes y Adolescentes Positivos.

- Servicio de Paz y Justicia.

- Sociedad de Psicologia del Uruguay.

- Sociedad de Psicologia de la Salud Publica.

- Unio6n Trans del Uruguay.

- Unio6n de Trabajadores del Ministerio de Desarrollo.

- Y por qué no...Nuestro propio Horizonte? (Asociacion de Familiares)

La Comision Nacional generd acciones tanto a nivel politico como a nivel de la opinion publica,
obteniendo un alto grado de visibilidad. Es en representacién de la misma que se presentan las

ultimas dos personas usuarias para expresar sus pareceres en relacion al proyecto de ley frente a
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la Comision de Salud Publica y Asistencia Social de la Camara de Diputados antes que el mismo

sufriera las ultimas modificaciones y fuera votado para convertirse en Ley de Salud Mental.

En el mes de agosto de 2016, la Alianza de Organizaciones presenta al Comité de Naciones
Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, el “Informe Alternativo Uruguay”
como respuesta al informe pais presentado por el gobierno uruguayo. El mismo refiere a la
evaluacion del nivel de implementacion de la Convencion de los Derechos de las Personas con

Discapacidad.

El informe, entre otros temas, hace referencia particular a la situacion de las personas usuarias de
los servicios de atencidon en salud mental en nuestro pais, haciendo constar que durante 2015
“desde las organizaciones sociales y organizaciones de usuarios se denunciaron muertes por
tratos crueles, inhumanos y degradantes en la Colonia Etchepare” (p.17), en relacion al proceso
llevado adelante por el M.S.P., el informe sefiala que aunque se reconoce “que el proceso fue
consultivo, entendemos que el proyecto presentado ante el Poder Legislativo para su
consideracion no contempla aportes considerados como fundamentales realizados por
organizaciones sociales y académicas, por ende carece de un pleno enfoque de derechos

humanos” (p.17).

En lo que hace a las recomendaciones especificas en materia de salud mental que la Alianza de

Organizaciones eleva al Comité se destacan:

Que la ley de salud mental establezca un cronograma de implementacion de las medidas
de desinstitucionalizacion y cierre de las Instituciones Asilares y Hospitales
Monovalentes, de acuerdo a los compromisos que el pais ya ha asumido
internacionalmente. Que en la orbita de la ley de salud mental se cree un Organo de
Revision y Supervision de derechos humanos independiente y autonomo de acuerdo a lo
establecido por la CDPD. (p.18)

A partir de este informe, el 31 de agosto el Comité sobre los Derechos de la Personas con
Discapacidad, emite el documento “Observaciones finales sobre el informe del Uruguay”

(Naciones Unidas, 2016), en el mismo el Comité presenta una serie de preocupaciones y

38



recomendaciones al estado uruguayo muchas de las cuales refieren especificamente al ambito de

la salud mental y la violacion de los derechos de las personas usuarias.

El 11 de octubre de 2016 la Camara de Senadores aprueba con media sancion el proyecto de Ley
en Salud Mental elaborado por la Comision de Salud Publica y Asistencia Social del Senado, el
que toma como base el proyecto de ley elevado en 2015 por el Poder Ejecutivo al que agrega

modificaciones.

El 19 de abril de 2017, el proyecto con media sancion del senado comienza a trabajarse en la
Comision de Salud Publica y Asistencia Social de la Camara de Representantes, la que contintia
recibiendo delegaciones hasta el mes de junio del mismo afio. El 8 de agosto se sanciona el
proyecto en la cdmara baja y al dia siguiente, 9 de agosto de 2017 el proyecto de ley es aprobado
en la Camara de Senadores, a partir de ese momento se inaugura en nuestro pais la Ley N°

19529, Ley de Salud Mental.

De acuerdo con lo expuesto en este recorrido, se puede observar como la inclusion de la
participacion de personas usuarias y familiares ha sido procesual en nuestro pais, llegando a
ocupar de tal modo un rol en el proceso de reforma en legislacion en salud mental. Esta
participacion se ha dado fundamentalmente en la ultima década. Las derivas de este proceso han
ido llevando a una inclusion cada vez mas activa de las personas usuarias de los servicios de
atencion en salud mental, a través de su participacion en colectivos y agrupaciones que reclaman

al tiempo que han ido generando y ocupando su lugar en el mencionado proceso.
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2.3. El meollo del asunto

El nudo se hace entonces a partir de la participacion y las posibilidades para el ejercicio de la
misma. Etimologicamente la palabra participar proviene del latin “paticipare”, se compone de
“pars”, “partis” cuyo significado es parte y el verbo “capere” tomar o agarrar. De tal modo
participar significaria tomar parte o agarrar una parte. La Real Academia Espafiola define la

participacion como la accion de participar, a su vez define participar como tomar parte en algo.

En su aproximacion a la tematica de la participacion desde la psicologia Ferullo De Parajon
(2006) desarrolla un recorrido histérico de la construccion de la nocion de participacion y aporta
diversas definiciones de la misma. En dichas definiciones entran en juego conceptos como ser

cooperacion, proceso social que incide en la vida colectiva y toma de decisiones.

Montero (2005) en consonancia con Ferullo De Parajon, expresa la dificultad que nos presenta
encontrar una definicion de participacion, esto se debe a que la misma ha sido abordada desde
diferentes perspectivas en el transcurso de la historia. Montero explica que “desde los puntos de
vista mesosocial y microsocial, se habla de proceso social y de procesos psicosociales mediante
los cuales las personas se movilizan para la consecucion de ciertos objetivos que les permiten

satisfacer necesidades y producir cambios sociales.” (p.108).

Desde la perspectiva comunitaria que desarrolla la autora, la “participacion comunitaria es
entonces hacer, poseer, transformar y ser en un movimiento que va de lo colectivo a lo individual
y viceversa” (p.108). Siguiendo en esta linea, esa participacion “es una condicién para el
fortalecimiento y la libertad” (p.109). Dentro de lo que participacion comprende para la
perspectiva comunitaria, nos es interesante resaltar para este trabajo lo que refiere a la misma
como “accidn socializadora y concientizadora que transmite, comparte y modifica patrones de

conducta.” (p.109)

Para Montero, la participacion podria ser definida entonces como ‘“un proceso organizado,
colectivo, libre, incluyente, en el cual hay una variedad de actores, de actividades y de grados de
compromiso, que esta orientado por valores y objetivos compartidos, en cuya consecucion se

producen transformaciones comunitarias e individuales.” (p.109)
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Marchioni (1999) explica que los procesos comunitarios son siempre procesos participativos ya
que “sin participacion no hay proceso, no hay cambios reales o, mejor dicho, los cambios
siempre seran el producto de las decisiones de otros y nosotros seremos simples receptores de las

consecuencias de estas decisiones.” (p.16).

En lo que refiere a los proyectos psicosociales comunitarios, Montero (2005) explica que la
categoria de receptor es al mismo tiempo la de productor, en el entendido de que son los propios
miembros de la comunidad los que participan para lograr determinados objetivos que seran
beneficiosos a la comunidad y por tanto a ellos mismos, “actiian para satisfacer necesidades que
los afectan, y se desarrollan al hacerlo. Y esto vale también para los agentes externos, pues todo

trabajo psicosocial comunitario afecta tanto a los agentes internos como a los externos.”(p.110).

La participacion entonces nos permite tomar parte de algo, esa parte se hace a su vez parte de
nosotros y en una misma accion nos transformamos y transformamos eso que en lugar de tener
una parte menos (la tomada por nosotros) tiene un plus en nosotros mismos. Tomar parte para
formar parte de la vida del grupo al que pertenecemos, ser parte, participar. Pasar de locos
expulsados a dementes alienados encerrados y excluidos fue, como ya definimos, el primer
cambio paradigmatico. En la actualidad estamos asistiendo en nuestro pais a un nuevo cambio
que deberia llevarnos del psicopata a la persona participante que hace ejercicio pleno de sus

derechos.
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Capitulo Il

Metodologia

“Somos un grupo de amigos que cojeamos de la misma pata que es la esquizofrenia 'y
nos contamos y nos ayudamos mutuamente con nuestras experiencias”

(Persona usuaria, 2019)
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3.1. Andlisis de las implicaciones

En las siguientes paginas me propongo esbozar algunos aspectos que hacen a una ética de la
investigacion ayudandome de aportes de algunos exponentes del pensamiento institucionalista
(entre otros), en particular en lo que refiere a los desarrollos sobre el anlisis de las implicaciones

en el trabajo en investigacion.

De acuerdo con lo aportado por Taracena (2002) la eleccién de la disciplina asi como del campo
de problemas a abordar en la investigacion de los profesionales de las ciencias sociales estaran
necesariamente en relacion con sus experiencias y trayectorias de vida. En la actualidad la
posibilidad del reconocimiento de estas experiencias y trayectorias de vida en el desarrollo de
una investigacion “lejos de ser un obstaculo, puede convertirse en un aliado importante en el
proceso de conocimiento” (p.118). Las teorias y sus modos de construccién no estan ligadas tan
solo a la busqueda de verdades sino también “a la posicion del autor en un contexto historico
social y personal, lo cual nos inclina a hablar mas de pertinencia que de verdad en las disciplinas

sociales” (p.125).

De tal modo y sin ningun temor a repetirme, vuelvo en este momento a contextualizar-me: soy
usuario, familiar, militante, estudiante, profesional, e investigador del campo de la Salud Mental.
Desde esa composicion subjetiva multiple y heterogénea me he posicionado en mi transito como
Maestrando en Psicologia Social. En tal sentido, me gustaria hacer algunas referencias que tienen
que ver con la objetividad y la subjetividad en investigacién, para luego profundizar en el tema

gue nos convoca en este apartado, que no es el de la implicacién sino el del analisis de la misma.

Haciendo acuerdo con Lourau (1991), lo que va a importar a la investigacion y a una ética de la
investigacion o en mejores términos, lo que va a ser Util a éstas, no sera la implicacion en si
misma ya que inevitablemente estard siempre presente, sino el analisis de esa implicacion “ya
presente en nuestras adhesiones y no adhesiones, nuestras referencias y no referencias, nuestras
participaciones y no participaciones, nuestras sobremotivaciones y desmotivaciones, nuestras

investiduras y no investiduras libidinales...” (p. 3)
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Existen pocas cosas mas subjetivas que la pretension de una objetividad inmaculada. Se podria
decir més bien, que en general estamos bastante embarrados... Tenemos que ser conscientes de
todo ese barro, de toda esa carga previa, y en este sentido, el barro no es sinénimo de suciedad,
es en todo caso barro con el que se construye, con el que nos “edificamos”, es lo que nos queda,
lo que nos hace, es eso en lo que tuvimos que revolcarnos, buscando, explorando él y en el barro.
Eso es lo que tenemos que reconocer para un paso mas adelante poder analizarlo, reconocer lo

gue es nuestro, reconocer lo que somaos, reconocer-nos....

De acuerdo con lo expresado, de lo que se trata es de tomar como piedra angular de nuestros
procedimientos, que las subjetividades del investigador son una variable mas que necesariamente
se tiene que tener en cuenta durante el proceso de investigacion, pero ademas es necesario
reconocer gque ese mismo proceso va a estar aportando a la deconstruccion y reconstruccion

subjetiva del investigador.

Devereux (1969) manifiesta lo inquietante de la unidireccionalidad de las observaciones en las
ciencias fisicas a la vez que postula que “la caracteristica fundamental de la ciencia del
comportamiento es la reciprocidad real o potencial de la observacion entre el observador y lo
observado” (p.45). Gadamer (1977), expone en relacion a esto que no es posible “dividir el
planteamiento hermenéutico en la subjetividad del interprete y la objetividad del sentido que se
trata de comprender” ya que al hacerlo, se estaria partiendo de una ‘“falsa contraposicion que

tampoco se supera en el reconocimiento de la dialéctica de lo subjetivo y lo objetivo”(p.382).

En este sentido, Taracena reconoce que aun hoy dia existen nucleos de resistencia dentro de las
ciencias sociales que contindan reclamando la objetividad como necesaria aunque cada vez sea
mayor el nimero de intelectuales e investigadores que reivindican el uso de metodologias que

permitan un andlisis de la subjetividad del investigador.
Devereux propone la autopertinencia de toda investigacion, localizada a nivel inconsciente “toda

investigacion es pues autopertinente y representa una introspeccion mas o menos indirecta”

(p.190). Agrega que las subjetividades nunca pueden ser pensadas como productos acabados,
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sino que estdn en construccién permanente, 0 mas bien, como ya se ha mencionado, en

deconstruccion y reconstruccion constante.

A cada momento, con cada inhalacion y en cada exhalacion, nos vamos encontrando,
desencontrando y reencontrando con personas, grupos, instituciones, que tatdan instituidos en
nuestros cuerpos fisico-subjetivos. De acuerdo con Lapassade (1977), la experiencia del grupo
“es la vivencia de un orden estructurante, institucional, que traduce dentro del grupo a la
organizacion de la sociedad” (p.216). Lo instituido, marca-tatuaje permanece en nosotros por

tiempo indeterminado; dias, meses, afios, minutos, segundos, ¢vidas?

Con cada sistole y a cada diastole generamos atravesamientos con el resto del todo atemporal e
impermanente, con nuestro entorno del que formamos parte y el que a su vez nos forma y forma
parte de nosotros mismos, porque a fin de cuentas “todos somos todo” y aun asi, vivimos entre

espejismos en los que las singularidades parecerian permanecer intactas.

A cada instante vamos haciendo nudo en la inmensidad de la red que implica el todo complejo.
Instituciones instituyendo en el encuentro y el choque de realidades, virtualidades e
hiperrealidades. Instituciones y grupos de referencia, formando parte del momento a momento,
del goteo permanente, constante de aqui y ahora. Estas potencias nos habitan y en ese habitar
conviven (no necesariamente siempre en términos amistosos y pacificos) puliendo y sacando
brillo, montando y desmontando los cristales de graduaciones y tonalidades infinitas, de los

lentes a través de los cuales vemos, nos vemos y nos interpretamos como mundo, como realidad.

Luego de otra curva me gustaria pensar en torno a nuestras verdades, parece claro que la verdad
al igual que la realidad son construcciones sociales delimitadas por determinadas convenciones.
En el caso de las verdades que arrojan las investigaciones académicas, quedan enmarcadas
dentro del universo de procedimientos de la comunidad cientifica, los cuales también han sido
acordados por otros que no somos nosotros pero de cualquier forma no dejan de ser parte de
nosotros mismos. Desde esta comprension, la “verdad” a la que arribemos a partir de nuestra
investigacion subjetiva y mévil no podré ser otra cosa que linea de fuga en busca de multiples

posibles conexiones en un rizoma mutante y de extension ilimitada.
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Soy usuario, familiar, profesional, trabajador estudiante e investigador en el ambito de la Salud
Mental, la incorporacion de mis subjetividades reconocidas y analizadas a la investigacion,
aporta al enriquecimiento de la teoria, a la comunicacion y el encuentro con los otros y en este

sentido

no es un obstaculo en la investigacion (...) y por el contrario, puede ser un herramienta
de trabajo muy valiosa, ya que la sensibilidad que una trayectoria de vida puede significar
en relacion con ciertos problemas involucra, a nuestro juicio, una mayor posibilidad de

comprension. (Taracena 2002, p.132)

Como ya he mencionado se podria hablar de una pretendida forma de investigacion “objetiva” en
la cual ya dejé claro que no creo y en el otro extremo una forma de investigar que reconozca las
subjetividades de investigadores e investigados asi como los diferentes niveles transferenciales
gue van generando consonancias resonancias y disonancias (Caparrés, 1988) en nosotros. La
critica a lo instituido desarrollada por el programa del Analisis Institucional, tomando lo
desarrollado por Lourau (2001) “lleva en germen la nocion de implicacion del observador

respecto de lo que observa” (p.13)

Esta “otra” forma de investigar nos sitiia en estado permanente de reconocimiento y analisis de
nuestras implicaciones. Taracena (2002) toma como ejemplos de intelectuales que aportaron
desde un reconocimiento de sus subjetividades los trabajos de, Wieviorka, Castel y Moscovici,
en los que se da un desplazamiento de “lo cultural, de lo social o de lo religioso a la actividad
intelectual, ya sea a través de los intereses, la creacion de conceptos o las actitudes o valores que
influyen en estos autores” (p.123). En los tres autores, las contradicciones sociales forman parte
de su trayectoria y su relato y se transformaran en motor para la generacién de preguntas, la

comprension y la creacion intelectual.
Acordando con lo expuesto por Manero (1996), también yo “creo”, y eso dependera de cada uno

de nosotros, en la posibilidad de invencion de nuevas maquinas de produccién y dispositivos de

vuelta a lo multidimensional, a lo profundo en los procesos que hacen a la investigacion, “Poco a
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poco, estos dispositivos, normalmente, marchan hacia el borramiento de la tajante division entre

el sujeto y el objeto, condicién para la abolicién de subjetivismos y objetivismos.” (p.264).

La nocion de implicacion en el marco de del analisis institucional, nace segun lo expresado por
Lourau (1991), “bajo la influencia de la contra-transferencia institucional en Psiquiatria y bajo el
efecto de la intervencion Socioanalitica”(p.2). De acuerdo con el autor, los desarrollos teéricos
sobre transferencia y contratransferencia de Lacan, son un aporte muy original a la teoria de la
implicacion. En tal sentido el psicoanalisis consideraria “todas las implicaciones de la situacion
analitica. Y, en primer lugar, la implicacion existencial del analista en situacion” (Lourau 2001,

p. 78). Lacan terminara sustituyendo el concepto de contratransferencia por el de implicacion.

El analisis institucional es propuesto como método cientifico cuyo interés, siguiendo en la linea
de Lourau (1991), se centra en la descripcion de las condiciones de investigacion “sobre la
implicacion permanente y no solo mencionada puntualmente, sobre el lazo entre implicacién e
institucionalizacion” (p. 24). Este interés en esas condiciones de investigacion implicadas y
analizadas, parte de la conviccion de que “el saber especializado (y quizas también todo saber
social) se asienta sobre la ignorancia y el ocultamiento de sus propias condiciones de
produccion” (Manero 1996, p.249).

El analisis de las implicaciones no pasa por pensar tan solo en qué es lo que va quedando en mi
de las instituciones o grupos a los que adhiero y que tiene que ver con lo que estoy investigando,
sino también en qué es lo que hace que no adhiera o incluso haya hecho que abandonara otros

determinados circulos

Si la participacion, el compromiso en ciertos sectores de la vida social (y no
necesariamente en todos) pueden simbolizar una adhesién, o una integracién, o una
identificacion, a la inversa, la desercion y la defeccion pueden simbolizar una

desafectacidon — que es una fuerza altamente instituyente- (Lourau, 1991, p. 3).

Es claro para mi, que el interés que el campo de problemas de la salud mental y los derechos

humanos me despierta no es fortuito, motivo por el cual mi manera de incursionar en el mismo
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como investigador, no puede ser pensada bajo ningun concepto como objetiva. No observo el
acontecer detras del cristal arborescente (Deleuze y Guattari, 1997) del laboratorio positivista,
sino que por el contrario, parto de un interés social y cientifico comprometido, que surge del
convencimiento de la existencia una diversidad de formas de representacion y construccion de la
realidad, asi como del reconocimiento de un campo de fuerzas en disputa en torno al ejercicio del

poder.

Andréu Abela (20001) considera que las “teorias nunca aparecen desvinculadas de la experiencia
y del conocimiento del analista, ni tampoco de su ideologia y sus valores.”(p.11) el autor expresa
que es por ese motivo “que en un marco teérico es licito hacer manifiestas las posiciones o ideas
del investigador, pues qué duda cabe, influiran en la forma de enfocar la realidad” (p.11). En el
mismo sentido Taylor y Bogdan (1987) expresan que “Todos los investigadores se abrevan en
Sus propios supuestos tedricos y en sus conocimientos culturales para extraer el sentido de sus
datos. Probablemente el mejor control de las parcialidades del investigador sea la autorreflexion
critica.” (p.174)

En referencia a mis experiencias en el campo de problemas que explora esta investigacion, he
participado de manera activa desde el afio 2012 en la Asamblea Instituyente por Salud Mental,
Desmanicomializacion y Vida Digna. Esa participacion me ha llevado a interesarme y
profundizar en la tematica de los derechos y las vulneraciones de los derechos de las personas
usuarias de los servicios de atencion en salud mental.

He sido participe de encuentros, jornadas y marchas por desmanicomializacion y vida digna. Del
mismo modo he tomado contacto con organizaciones de familiares y usuarios. Representé a la
Asamblea Instituyente, en Grupos de Trabajo en el M.S.P y la INDDHH, del mismo modo
representé a la Asamblea instituyente frente a las Comisiones de Salud Publica y Asistencia

Social del Senado y Representantes.
He incursionado de formas diversas en el campo de la salud mental y desde lugares también

diversos me he encontrado y en ocasiones también desencontrado con las normas y sistemas de

reglas que conforman la institucion Salud Mental. Es por ello que considero de suma importancia
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gue mi incursion en campo se aleje tanto de la omnipotencia como de la ingenuidad de la

objetividad.

Una vez mas, el observador forma parte del universo investigado y debe ser al mismo tiempo
sujeto y objeto de la investigacion. Es en este sentido que se hace necesario un reconocimiento
permanente por parte del investigador de su postura ética y politica a partir de un interés
comprometido con la tematica y de una problematizacion constante de las practicas. De esa
forma podremos salir del trampero de la investigacion cientifica como “acto de ocultamiento y
de mitificacion de la institucion cientifica, es decir, mitificacion de la Razon como fundamento

ultimo y fin en si mismo” (Manero 1996, p.252).

De acuerdo con lo desarrollado, considero necesario en investigacion un permanente analisis de
las implicaciones pero ademas, es fundamental estar alerta a las afectaciones que el proceso
mismo vaya cargando sobre nuestros cuerpos, ya que “el analisis de las implicaciones eS un
trabajo delicado, pues compromete al intelectual o investigador con cosas muy intimas.”
(Taracena 2002, p. 131). Debemos dejar trabajar en nuestros cuerpos las incomodidades que son

propias del proceso y de la incertidumbre.

Supongo que en este camino las preguntas van a seguir llegando y la clave esta en poder
comprender y buscar soluciones a las interrogantes a partir de un compromiso y un analisis
permanente de lo que el proceso deja en mi cuerpo que se transforma a la vez que transforma y
vuelve a ser transformado en y por la experiencia de investigacion que se produce y produce en

el encuentro. Tenemos que pararnos con asombro ante lo que el otro tiene para contarnos, poder

maravillarnos frente su discurso.

Por ultima vez, aunque no va a ser la ultima vez, soy usuario, familiar, militante, estudiante,
profesional, e investigador en el campo de la Salud Mental. Desde esa composicion subjetiva
multiple y heterogénea es desde donde me posiciono como Maestrando en Psicologia Social y
desde esa composicion subjetiva maltiple y heterogenia es desde donde, volviendo a hacer nudo
con los desarrollos de Lourau, permito que la investigacién irrumpa como interferencia en mi

campo social.
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3.2. Disefio de la investigacion

Luego de definidos los aspectos centrales de la investigacion como ser preguntas, objetivos,
andlisis de la implicaciones del investigador, revision de los fundamentos tedricos a utilizar y
busqueda de antecedentes, se decidio llevar adelante un estudio de tipo descriptivo, en busca de
una comprension acerca de la participacion de personas usuarias en el proceso de reforma en
salud mental en Uruguay, el mismo fue llevado adelante a partir del uso de documentos y la
palabra de las personas que han sido entrevistadas. De acuerdo con Taylor y Bogdan (1987),
“este tipo de estudios se caracteriza por un minimo de interpretacion y conceptualizacion. Estan
redactados de modo tal que permiten a los lectores extraer sus propias conclusiones y

generalizaciones a partir de los datos” (p.153)

El abordaje para cumplimiento de los objetivos de investigacion se realizo a partir del uso de
metodologia cualitativa ya que se busco una comprension profunda de la tematica a partir de la
produccion de datos descriptivos como ser “las propias palabras de las personas, habladas o
escritas” (p.20), de acuerdo con lo expuesto por los autores, esto permite una “descripcion intima
de la vida social” (p.153). El trabajo fue generado a partir del uso de dos técnicas: Analisis

documental y Relatos de vida

De acuerdo con lo aportado por Andréu Abela (2001), el analisis documental puede ser definido
como “conjunto de operaciones, tendientes a representar el contenido de un documento bajo una
forma diferente de la suya original a fin de facilitar su consulta (...) el objetivo del analisis
documental es la representacion condensada de la informacion” (p.9). A partir de este andlisis se
buscé cuantificar e identificar a las personas usuarias participantes en el proceso de reforma y
legislacién en salud mental en nuestro pais, en el marco de problematizacion abierto por
instituciones estatales. De igual modo se busco identificar la palabra de dichas personas en tales

ambitos.

La técnica relatos de vida, de acuerdo con Cornejo, Mendoza y Rojas (2008) es una técnica de
caracter instrumental que “corresponde a la enunciacion -escrita u oral- por parte de un narrador,

de su vida o parte de ella” (p.30). El relato de vida como enfoque biogréfico “reune
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contribuciones de distintas corrientes de pensamiento, entre ellas marxismo, existencialismo,
estructuralismo, hermenéutica y psicoanalisis” (p.30) y su enfoque multidisciplinario recibe

influencias de la “antropologia, sociologia, psicologia, historia, educacion, entre otras.” ( p. 30).

Luego de establecidas las técnicas, se definid el criterio de seleccion de la muestra, se generd una
guia de entrevista, una hoja de informacion para la investigacion y un formulario de
consentimiento informado (anexos 1, 2, y 3). En la fase de contactos, se generaron
comunicaciones con la Asamblea Instituyente, ASUMIR y Colectivo Radio Vilardevoz, en las
mismas se informo a las organizaciones y a los participantes de los detalles de la investigacion y
se entregd hoja de informacion de la misma. Se generaron dos encuentros con cada entrevistado,
en el primero se realizd una aproximacion en el contexto del grupo u organizacion a la que
adscribia. En el segundo encuentro se realizo la entrevista, previamente autorizada por firma de
consentimiento informado. Se desgravaron las entrevistas, por Gltimo se codificaron y analizaron

los datos obtenidos y se desarrollaron la discusion y las conclusiones de la investigacion.
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3.3. Herramientas

1) Analisis documental: fueron analizados un total de sesenta y nueve documentos:

- Hoja de adhesion para la campafa de recoleccion de firmas a favor de la creacion de una
ley de salud mental lanzada por la Asamblea Instituyente en 2015.

- Las “8 razones para una ley de salud mental en Uruguay” del Colectivo Radio Vilardevoz.

- Plataforma de la Comision Nacional por una Ley de Salud Mental.

- Catorce actas del Grupo Tematico sobre Salud Mental y Derechos Humanos de la
Institucion Nacional de Derechos Humanos y Defensoria del Pueblo.

- Seis documentos de sintesis de los Grupos de Trabajo de la Comision Asesora Técnica
Permanente del Programa Nacional de Salud Mental del Ministerio de Salud Publica.

- Veintiin actas y relatorias informales de los encuentros de los Grupos de Trabajo de la
Comision Asesora Técnica Permanente del Programa Nacional de Salud Mental del
Ministerio de Salud Publica tomadas por participantes de organizaciones sociales.

- Quince actas taquigréaficas de las reuniones de la Comision de Salud Publica y Asistencia
Social de la Camara de Senadores en las que se trabajo sobre el tema ley de salud mental.

- Diez actas taquigréficas de las reuniones de la Comisién de Salud Publica y Asistencia
Social de la Camara de Representantes en las que se trabajé sobre el tema ley de salud

mental.

2) Entrevistas con informantes clave (Goetz, J.P. y Le Compte, M.D., 1988) de diversas
organizaciones sociales que han participado en el proceso. Se generaron encuentros con
la Asamblea Instituyente, ASUMIR y Colectivo Radio Vilardevoz. En estos encuentros
se inform6 a los integrantes de dichas organizaciones acerca de los objetivos de la
investigacion. Del mismo modo se les solicito colaboracion para identificar a las personas
usuarias que participaron en representacion de cada agrupacion en el proceso de reforma
en el ambito institucional. Ademas se pidi6 que aportaran los documentos por ellos
generados que consideraran relevantes, que estuvieran dirigidos a la opinion publica y
que hicieran referencia a las condiciones y el proceso de reforma en salud mental en si

mismo. Se logran relevar un total de seis documentos, de los cuales tres fueron incluidos
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dentro del analisis documental. EIl resto de los documentos fueron incluidos como parte
del marco tedrico de esta investigacion, a saber:

Anteproyecto de Ley de Salud Mental y Derechos Humanos. Asamblea Instituyente
(2015).

Aportes para la transformacion del modelo de atencion en salud mental en Uruguay.
Asamblea Instituyente, CAINFO, e IELSUR (2016).

Informe Alternativo Uruguay, presentado al Comité de Naciones Unidas sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad por la Alianza de Organizaciones en (2016).

3) Se realizaron entrevistas en profundidad semiestructuradas con personas usuarias de los
servicios de salud mental que participaron de los ambitos institucionales de
problematizacién en torno a la reforma y legislacion en salud mental en Uruguay. De
acuerdo con lo expuesto por Taylor y Bogdan (1987), los investigadores, “en los estudios
basados en entrevistas en profundidad tratan de que los lectores tengan la sensacion de
que “estan en la piel” de los informantes y ven las cosas desde el punto de vista de ellos”
(p.154), en la entrevista en profundidad, los investigadores, “siguen el modelo de una
conversacion normal, y no de un intercambio formal de preguntas y respuestas” (p. 20) de
ese modo, seglin los aportes de Alonso (1998) la entrevista se va creando como narracién
conversacional de forma conjunta entre el entrevistado y el entrevistador. Cornejo,
Mendoza y Rojas (2008) aportan que las entrevistas “deben ser conducidas a la luz de los
criterios de la nodirectividad: una escucha calurosa, una comprension empatica y una

neutralidad benévola” (p. 36).

Erlandson, Harris, Skipper y Allen (1993) plantean que la entrevista semiestructurada se
compone de preguntas que no conllevan un ordenamiento estricto lo que permite a
entrevistador y entrevistado avanzar y retroceder en la linea temporal. Ademas la
entrevista semiestructurada permite al investigador introducir preguntas adicionales
(Hernandez Sampieri, Fernandez Collado, Baptista Lucio, 2010) dependiendo de las

derivas que la investigacion valla tomando.

De acuerdo con lo aportado por Taylor y Bogdan (1987) “el andlisis de los datos es un

proceso en continuo progreso en la investigacion cualitativa. La recoleccion y el analisis
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de los datos van de la mano” (p.156) los autores sostienen que en investigacion
cualitativa cada investigador desarrolla modos particulares para el andlisis de los datos y
agregan, “en la investigacion cualitativa, los investigadores analizan y codifican sus

propios datos (...) el andlisis de los datos es un proceso dinamico y creativo” (p.159)

Los datos obtenidos se procesaron utilizando como guia las etapas propuestas por Taylor
y Bogdan: 1) fase de descubrimiento en progreso: en la que se identificaron los conceptos
y temas a desarrollar. 2) codificacion de datos y refinamiento 3) comprension de los datos

en su contexto.

De acuerdo con lo antedicho, es interesante puntualizar que dentro de la primera etapa, la
de descubrimiento, surgié como “tema emergente” el de la medicacion. Dentro de las
preguntas guia de la entrevista en ningln momento se apunt6 a esta temaética, sin
embargo la misma surgié de parte de las personas entrevistadas en cada una de las

conversaciones, por tal motivo fue incluida en la codificacién para el analisis.

En la etapa de codificacion, en primer lugar se desarrollaron categorias de codificacion.
Andréu Abela (2001) aporta que la categorizacion de acuerdo con Bardin “es una
operacion de clasificacion de elementos constitutivos de un conjunto por diferenciacion,
tras la agrupacion por analogia, a partir de criterios previamente definidos”. El criterio de
clasificacion utilizado en este caso fue el de categorias tematicas. Las categorias de
codificacion quedaron definidas de la siguiente forma:1l) Historias de encuentros y

locuras 2) Ley de Salud Mental 3) Participacion.

Luego de desarrolladas las categorias, se realizd a partir de las mismas la codificacién en
las entrevistas desgravadas. Se codificaron tanto los incidentes negativos como positivos
de cada categoria. Se separaron los datos y se organizaron de acuerdo a cada categoria.
Al momento de la separacion de datos se cuidd mantener el contexto a partir de la
transcripcion conjunta de la pregunta del investigador que generaba cada fragmento de
entrevista. Se revisaron los datos que no fueron incluidos en las categorias. Se reafin6 el

analisis en busca de contradicciones. Para terminar, las logicas que se siguieron en el
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analisis centraron el protagonismo en las particularidades y singularidades de cada relato

en cada escenario contextual.
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3.4. Poblacion y criterios de seleccion

La muestra para las entrevistas fue construida de forma intencional, por criterio (Patton, 1990),
de manera que aportara a la concrecidon de los objetivos de investigacion y a la generacion de
respuestas a las preguntas de la misma. De tal modo, los criterios para la seleccion pasaron por
la necesidad de que las personas entrevistadas sean o hayan sido usuarias de los servicios de
atencion en salud mental y participado en los espacios institucionales, abiertos durante el proceso
de reforma en Uruguay durante el periodo 2014 — 2017. A su vez se tomd como criterio
excluyente la declaracion de incapacidad de cualquier posible entrevistado asi como, la situacion

de internacion al momento de ser llevada a cabo la entrevista.

Se logré identificar un total de once personas usuarias que participaron en el proceso. Una de
ellas, integrante de ASUMIR, participo tanto en la INDDHH como en el M.S.P., las restantes
diez personas participaron en representacion de sus organizaciones en o frente a una de las tres
instituciones. Se generaron entrevistas con el 62,5% de la poblacion total que cumple con los
criterios de seleccion de la muestra de la investigacion lo que se traduce en un 45% de la

poblacion total involucrada en el fendmeno que se investiga.

Asamblea ASUMIR Radio Internacion | Curatela | Fallecido Entrevistas Entrevistas

Instituyente Vilardevoz posibles Realizadas
INDDHH 0 0 1 0 0 0
M.S.P. 0 4 1 1 3 2
Legislativo 1 0 5 0 1 0 5 3
Total de 1 4 6 1 1 1 8 5
personas
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3.5. Aspectos Eticos

La presente investigacion se enmarca en el espectro considerado por el Decreto numero 379/008
de agosto de 2008, “Investigacion en Seres Humanos” y contempla la aplicacion de los
principios €ticos de autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia. De acuerdo con esto, se
evitd producir dafnos con esta investigacion. No se generd ningun tipo de dafio fisico, psiquico,
moral, intelectual, social, cultural ni econémico a las personas participantes. De cualquier
manera, se previo la posibilidad de derivacidon para una pronta atencion psicoldgica, como
medida de reduccion y atenuacion de un eventual dafio que hubiera podido surgir a partir de
movilizaciones afectivas en las entrevistas. Tampoco se prevé ninguna forma de dafio asociado o

derivado de la presente investigacion.

Del mismo modo y en concordancia con lo estipulado por el mencionado decreto, la
participacion en la investigacion fue libre y voluntaria, en tal sentido, los participantes tuvieron
la posibilidad de retirarse en cualquier momento del proceso de investigacion sin tener que dar
explicaciones. Por otra parte, se aclar6 que la negativa a participar en la misma no generaria

dafios, perjuicios o represalias.

A partir de lo establecido, se elabord una hoja de informacion de la investigacion (Anexo 2) y un
formulario de consentimiento informado (Anexo 3) el que fue firmado por las personas que
participaron en las entrevistas en profundidad, ademds se resguardaron los datos personales de

las y los entrevistados.

Cabe destacar que ninguna de las personas entrevistadas ha sido declarada incapaz, ni se
encontraba al momento de la entrevista en situacion de internacion. En todos los casos, los
sujetos de esta investigacion poseen intacta su capacidad de autodeterminacion, al tiempo que
son capaces de velar por sus propios intereses, siendo todas las personas entrevistadas

ciudadanas y ciudadanos en ejercicio pleno de sus derechos civiles y facultades psiquicas.
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Capitulo IV

Resultados

“Estar cara a cara con los senadores y decirles queremos una nueva ley”

(Persona usuaria, 2019)
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4.1. El proceso de Reforma en la calle

De acuerdo a lo desarrollado anteriormente, el proceso de legislacion fue avanzando puertas
adentro de las instituciones estatales, sin embargo, una vez que terminaba cada reunion de cada
grupo en la INDDHH o el M.S.P. y cada audiencia en las Comisiones de Salud Publica y
Asistencia Social del Legislativo, las personas usuarias salian a la calle y desde alli, junto a
comparieras y compaferos de sus colectivos de referencia, continuaban generando reforma,
participando en marchas, cortes de calle, paseos por ferias, charlando con cada persona o

gritando furiosamente al megéfono.

Ademas el proceso en la calle, fuera de las instituciones estatales, generd6 documentos muy
valiosos algunos de ellos han sido trabajados en el marco tedrico de esta investigacién, otros han
quedado reservados para el presente apartado. Aqui se realizara un analisis de tres documentos
generados por las organizaciones sociales, en los que de algin modo se incluyen los colectivos a
partir de los cuales han participado personas usuarias dentro del proceso de reforma en
legislacion en las instituciones. Lo que se busca es dar cuenta de los reclamos y los criterios que
en relacion a la ley de salud mental tenian estas personas. De tal modo a continuacion se
desarrollara un recorrido por los documentos y contextos en los que fueron redactados para

finalmente generar una sintesis de los reclamos de las personas usuarias.

4.1.1. Firmas?

Como ya se ha mencionado, en junio de 2015, y en el medio del movimiento entre los grupos del
M.S.P. y la INDDHH la Asamblea Instituyente, genera una campafa de recoleccion de firmas a
favor de la creacion de una ley de salud mental que tuviera como base una perspectiva de
derechos humanos, de acuerdo a lo ya expresado, en el correr de cuatro meses, la mencionada

campana recoge un total de 9400 firmas.

En éste punto y de acuerdo a lo expuesto por los integrantes de la Asamblea Instituyente, es de

orden mencionar que dicha camparfia surge a partir de los disensos que se estaban generando en
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algunos grupos de trabajo dentro del M.S.P., especialmente dentro del grupo N° 3 “Mecanismos

de supervision y revision”.

La campafia logra la adhesion de cuarenta y siete organizaciones y mas de sesenta personalidades
de ambitos académicos y culturales. Dentro de las organizaciones que adhirieron a la campafia de
recoleccion de firmas se encuentran ASUMIR y Colectivo Radio Vilardevoz, las que
conjuntamente con la Asamblea Instituyente han sido las organizaciones en representacion de las
cuales participaron personas usuarias en los diversos ambitos de problematizacion en torno a
legislacion en salud mental abiertos dentro de las instituciones estatales en el periodo del proceso

que se estudia.

El resto de las organizaciones sociales, académicas y culturales que adhirieron a la campana de

recoleccion de firmas fueron:

- Agencia Vos y Voz

- Amnistia Internacional Uruguay

- Asociacion civil Abrazos

- Asociacion Civil de usuarios y familiares con diagnostico de TGD
- Y por qué no... Nuestro propio horizonte?

- Asociacion de Danza del Uruguay

- Asociacion de docentes de la UdelaR, Psicologia

- Asociacion de Familiares detenidos y desaparecidos.
- Bibliobarrio

- Centro Cultural Latinoamericano

- CAINFO

- Centro de estudiantes Universitarios Psicologia

- Centro Social El Galpon de Corrales

- Colectivo El AYLLU Usuarios Hospital Vilardebo

- Colectivo La Grieta Salud Mental y DDHH

- Comision de Discapacidad — PIT-CNT

- Comision de Salud y Medio Ambiente - PIT-CNT
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- Cooperativa social Riquisimo Artesanal
- Cooperanza (Argentina)

- CPU

- Cotidiano Mujer

- Defensa de los nifos internacional, Uruguay.
- Departamento de Cultura — PIT-CNT.
- Editorial La Propia Cartonera.

- EI abrojo.

- El Roble.

- Facultad de Psicologia — UdelaR.

- Federacion Autismo Uruguay.

- Federacion de Estudiantes Universitarios del Uruguay.

- Fundacion Gregorio Baremblitt (Minas Gerais, Brasil).

- Grupo de la Esperanza.

- Grupo Teatro del Oprimido.

- [IELSUR.

- Instituto de Rehabilitacion Psicosocial de Colonia.
- Instituto Félix Guattari de Belo Horizonte (Brasil).
- Movimiento La Salud para Todos.

- Mujer Ahora.

- Muyjer y Salud Uruguay.

- Organizacion Civil Luna Nueva

- Ovejas Negras

- Proderechos

- Programa Puertas Abiertas Hospital Vilardebo

- Servicio de Paz y Justicia.

- Sociedad de Psicologos de la Salud Publica.

- SUNCA- PIT CNT.

- Unidn ibirapita.
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Los seis puntos a los que adhirieron los nueve mil cuatrocientos firmantes se despliegan a

continuacion:

1) Que no se postergue la discusion y aprobacion de una Ley de Salud Mental adecuada a
los estandares internacionales y las recomendaciones internacionales emanadas de los
organos de tratados, centrada en la dignidad del sujeto, el vinculo con su familia y el
vinculo con la comunidad.

2) Que se implemente un sistema de atencion integral e interdisciplinaria de la salud mental,
de caracter intersectorial y con una Red de Servicios de Salud Mental que funcione con
coberturas territoriales (servicios comunitarios y culturales constituidos basicamente por
centros de atencion diurna y centros de residencia con atencién diurna y nocturna,
construccion de dispositivos de atencion comunitaria, implementacion de intervenciones
psicosociales).

3) Que se establezcan unidades de atencion en salud mental en los hospitales generales.

4) Que se revise el posible uso indiscriminado de medidas de fuerza, uso indiscriminado de
electrochoques y uso abusivo de psicofarmacos. Incluyendo la revision y cumplimiento
de los protocolos de actuacion.

5) Que se elabore un cronograma para el cierre progresivo de las Colonias de Alienados
Bernardo Etchepare y Santin Carlos Rossi, del Hospital Psiquiatrico Vilardebo y de las
instituciones publicas y privadas de atencion manicomial y monovalente en todo el
territorio nacional.

6) La creacion de un Organo Revisor de los Derechos Humanos independiente y la pronta
dotacidon de recursos para que la Institucion Nacional de Derechos Humanos y Defensoria
del Pueblo en tanto Mecanismo Nacional de Prevencion de la Tortura desarrolle sus

funciones legalmente asignadas. (Asamblea Instituyente, 2015)

4.1.2. Cuando sobran las razones

El segundo documento que se tomara en cuenta para este analisis es el generado por el Colectivo
Radio Vilardevoz, “8 razones para una ley de salud mental en Uruguay”. Dos meses después de
haberse dado a conocer los “Aportes para los contenidos de una Ley de Salud Mental en

Uruguay” generados por el M.S.P. a partir del trabajo de los grupos de la Comisién Asesora
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Técnica Permanente del Area Programatica para la Atenciéon de Salud Mental y un mes antes de
que las primeras delegaciones fueran recibidas por el legislativo, la nave de los locos de Radio

Vilardevoz desembarca en el Palacio de la leyes para exponer sus puntos de vista.

Las ocho razones, han sido esparcidas por el aire, en el aire y al aire por las voces de los
integrantes del colectivo en multiples ocasiones, de tal modo son tomadas para este analisis
como la expresion directa de las personas usuarias ya que en diversos registros de audio pueden
escucharse sus argumentos y reclamos en torno a la necesidad de que sus razones sean tenidas en

cuenta.

Los motivos que el colectivo reivindicaba no solo quedaron flotando en el éter o en los registros
en la red reservados para interesados y curiosos, sino que ademas tomaron forma de impreso para
poder ser entregados en mano a los legisladores que integraban la Comision de Salud Publica y
Asistencia Social de la Camara de Senadores en la entrevista formalizada el 7 de junio de 2016.
En esa ocasion y validando ese documento, se presentd frente a los legisladores una delegacion

de Radio Vilardevoz integrada por cinco personas usuarias y una Licenciada en Psicologia

La exposicion de los motivos es la siguiente:

Razoén N°l: Hoy en el Uruguay siguen habiendo manicomios (asilos, hospitales
psiquiatricos, colonias, pensiones, casas de salud) que funcionan como depositos para
locos y pobres. Mas alld de los espacios fisicos, lo manicomial es una logica que segrega
y encierra aquello diferente. Queremos una ley de salud mental que cierre esos lugares y

abra espacios de salud en la comunidad.

Razon N°2: Hoy en el Uruguay tenemos un sistema de salud mental que sigue
centrandose en la enfermedad con un enfoque biologicista, ignorando el sufrimiento, la
capacidad y los recursos sanos de las personas. Esta logica genera situaciones de maltrato
para los usuarios que diariamente se ven afectados. Queremos una ley de salud mental
que haga énfasis en la prevencion, promocion, buen trato, la contencién y el

acompafiamiento y abordaje comunitario. Queremos una ley de salud mental en la que
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participen activamente los usuarios, junto a otros profesionales: psicélogos, abogados,

trabajadores sociales, familias, comunidad garantizando los derechos de las personas.

Razoén N°3: Hoy en el Uruguay el electroshock se sigue aplicando y se hace de forma
indiscriminada. no con fundamentos terapéuticos, sino por cuestiones técnico
administrativas. Es una accion terapéutica agresiva e invasiva que genera efectos
secundarios graves en la salud integral de la persona. Impone y no reconoce la voluntad
de la persona. Queremos una ley de salud mental que elimine estas terapéuticas
violatorias de los DDHH. y que en caso de ser aplicadas necesiten del control del 6érgano

revisor.

Razon N°4: Hoy en Uruguay los denominados pacientes psiquiatricos de bajos recursos
se encuentran vulnerados en los derechos humanos basicos. La pobreza, la calle, la
indigencia profundizan y generan mayores dificultades para la integracion social. La
salud mental debe ser considerada de modo integral, siendo las condiciones materiales y
fisicas de existencia, fundamentales para cualquier proceso de atencion y rehabilitacion.
Queremos una ley de salud mental que facilite el acceso a los derechos universales,
civiles y politicos de las personas con padecimiento psiquico. Vivienda, trabajo,
educacion, cultura con nuevas politicas intersectoriales e interinstitucionales que den

respuesta a estas problematicas.

Razon N° 5: Hoy en Uruguay son minimas las oportunidades de insercion laboral para
personas con padecimiento psiquico. Queremos una ley que desarrolle politicas de
inclusion laboral, que contemplen las capacidades de trabajo de las personas con
padecimiento psiquico, promoviendo jornadas flexibles (4 a 6 horas), tareas y
remuneracion acorde. También entendemos importante fomentar las experiencias de
autogestion, cooperativismo, que aportan al desarrollo de la economia social y a los

procesos de rehabilitacion e integracion.

Razoén N° 6: La situacion de abandono en la que se ha dejado a la Salud Mental, también
ha afectado el buen desempefio de los trabajadores, que sostienen y reproducen logicas de
encierro. Queremos una ley de salud mental, con participacion activa de los trabajadores,
que incluya espacios de formacion y cuidado, desde una perspectiva de derechos

humanos.
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Razén N° 7: Hoy en dia los usuarios de salud mental no son tenidos en cuenta en el
disefo de los procesos de atencion y rehabilitacion. El Estado debe garantizar y promover
la participacion de las personas con padecimiento psiquico y usuarios de salud mental en
el disefo, aplicacion y seguimiento de las politicas en salud mental. La participacion es
un pilar fundamental que profundiza la democratizacion de la salud y aporta a los

procesos de construccion de ciudadania.

Razén N° 8: Aun persisten imaginarios sociales que estigmatizan a los locos como
peligrosos, delirantes, alienados, psicopatas. Queremos una nueva ley de salud mental
que instituya otros modos de nombrar la locura y que promueva politicas activas de

educacion, comunicacion y cultura que cuestionen estos estigmas. (Vilardevoz, 2015)

4.1.3. La union hace la fuerza

El tercer documento a ser tenido en cuenta como aporte desde la mirada de las organizaciones en
las que se ha dado la participacion de personas usuarias es la plataforma de la Comision Nacional
por una Ley de Salud Mental. La misma fue convocada en el momento en que la Comision de
Salud Publica y Asistencia Social del Senado trabajaba en la ley al tiempo que recibia diversas
delegaciones. La creacion de la Comision Nacional, puede leerse como un esfuerzo por generar
un frente comun a partir del cual lograr una mayor incidencia de las organizaciones sociales tanto

en el proceso como en los resultados del mismo.

Nuevamente en este documento se puede encontrar la conjuncidon de la participacion de la
Asamblea Instituyente, ASUMIR y Colectivo Radio Vilardevoz, las tres agrupaciones fueron

parte activa de la Comision Nacional. Los once puntos desplegados en la plataforma fueron:

1) Respeto a los Derechos Humanos, la dignidad y el buen trato hacia las personas con
problematicas de Salud Mental.
2) Creacién de un Organo de Revision y supervision independiente y autdnoma que vele y

garantice los DDHH.

66



3) Promover politicas activas de educacion comunicacion y cultura que promuevan procesos
de des estigmatizacion y des patologizacion.

4) Por un modelo no sanitarista de abordaje integral e interdisciplinario.

5) Acceso y goce efectivo de los derechos universales, civiles, politicos, econémicos y
culturales de las personas con padecimiento psiquico. Vivienda, trabajo, educacion,
cultura con nuevas politicas intersectoriales e interinstitucionales que den respuesta a
estas problematicas.

6) Cierre de todas las instituciones asilares y hospitales monovalentes publicos y privados a
nivel nacional, con un cronograma y plan de cierre.

7) Creacion de Unidades de Salud Mental en hospitales generales y de dispositivos
sustitutivos y alternativos a los abordajes tradicionales.

8) Participacion activa de los trabajadores , que incluya espacios de formacion y cuidado,
desde una perspectiva de derechos humanos.

9) Participacion de usuarios y familiares en el disefio, aplicacion y seguimiento de politicas
en salud mental y del nuevo Plan Nacional de Salud Mental.

10) Garantias y plazos para internaciones involuntarias. Revision de todas las terapéuticas
iatrogénicas y coercitivas, como uso indiscriminado de electrochoques, medidas de
sujecion y sobre medicacion, entre otras.

11) Promover la formaciéon en DDHH de todos los operadores en salud mental y en todos los
niveles de educacion, asi como su inclusion en el contenido y cuidado de las

practicas.(Comision Nacional por una Ley de Salud Mental, 2016)

4.1.4. Lo que las personas quieren

A partir del andlisis de los documentos, se realizard una sintesis de los puntos en comun de los
mismos con la finalidad de dejar establecido cuales fueron las reivindicaciones compartidas por
estas organizaciones y en especial para generar visibilidad sobre los puntos considerados como
fundamentales para las tres organizaciones a partir de las cuales se habilito a la participacion de
personas usuarias. De este modo, encontramos que en los tres documentos se plantean los

siguientes puntos:
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1) Atencion integral interdisciplinaria e intersectorial con abordajes comunitarios, haciendo
énfasis en la prevencion.

2) Revision y eliminacion de terapéuticas invasivas y violatorias de los derechos humanos.
Electrochoques, medidas de sujecidn y sobremedicacion.

3) Cronograma Yy cierre de todas las instituciones asilares y hospitales monovalentes
publicos y privados a nivel nacional.

Por otra parte encontramos que algunas de las reivindicaciones se repiten en dos de tres
documentos de tal modo tanto en las “8 razones para una ley de salud mental en Uruguay” del
Colectivo Radio Vilardevoz asi como en la Plataforma de la Comision Nacional se expresa la

necesidad de:

1) Participacion de usuarios y familiares en el disefio, aplicacion y seguimiento de politicas
en salud mental

2) Vivienda, trabajo, educacion, cultura con nuevas politicas intersectoriales ¢
interinstitucionales que den respuesta a estas problematicas.

3) Promover procesos de desestigmatizacion y despatologizacion.

4) Participacion activa de los trabajadores, que incluya espacios de formacion en derechos

humanos

En lo que refiere a coincidencias entre la Campafia de recoleccion de firmas de la Asamblea

Instituyente y la Plataforma de la Comisién Nacional, se registra:

1) Creacion de un Organo de Revision y supervision independiente y auténomo.

2) Creacidn de Salas de Salud Mental en Hsopitales generales.

Como se puede apreciar, siguiendo la linea de tiempo, a medida que los meses corrian y las
organizaciones continuaban agrupandose en un frente comun, los discursos de las mismas iban
perfeccionandose y alinedndose hasta el momento en el que se lanza la Comisién Nacional, cuya

plataforma parece ser una conjuncion de los dos documentos anteriores. A este resultado se le
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agrega un punto que refiere a la necesidad de: Formacion en derechos humanos a todos los
operarios de la salud y en todos los niveles de la educacion.

Tomando en cuenta que estos puntos fueron generados, apoyados e impulsados por las
organizaciones en representacion de las cuales las personas usuarias participaron también en los
ambitos de discusion dentro de las instituciones estatales, serdn pensados a partir de aqui como
referencia y guia sobre lo que estas personas querian que estuviera contemplado dentro de la ley

de salud mental.
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4.2. El proceso de reforma en las instituciones

Desde noviembre 2014 y hasta junio de 2017 se desarroll6 en nuestro pais un proceso consultivo
en torno a reforma en legislacion en salud mental. EI mismo tuvo como escenarios, la INDDHH,

el M.S.P. y las Comisiones de Salud Publica y Asistencia Social del Poder Legislativo.

Los actores que intervinieron fueron miembros de organizaciones sociales, instituciones
académicas, instituciones estatales y agrupaciones profesionales. En representacion de estas
organizaciones, instituciones y agrupaciones, se presentaron: profesionales, familiares y personas
usuarias. Esta es la primera vez en la historia de nuestro pais que las personas usuarias participan
en los ambitos oficiales en el proceso de debate y toma de decisiones en torno a legislacion en
salud mental, este hecho es el que fija el comienzo del periodo de la investigacion en el afio
2014.

En este apartado se intentard dar cuenta del alcance que esa participacion tuvo tanto en el
proceso como en algunos de los resultados del mismo. Para recabar la informacion y los
documentos que permitieron desarrollar el analisis, se generaron encuentros con informantes
calificados pertenecientes a las organizaciones en representacion de las cuales participaron

personas usuarias en alguno de los escenarios estatales anteriormente mencionados.

De tal modo, se generaron encuentros para informar acerca del proyecto y sus alcances con la
Asamblea instituyente, ASUMIR y Colectivo Radio Vilardevoz. En cada encuentro con cada una
de las agrupaciones se buscé identificar a las personas usuarias que participaron en el proceso en
las instituciones estatales. Del mismo modo se recabaron relatorias y actas no formales de los
grupos que se llevaron adelante en el M.S.P., asi como las actas oficiales de los grupos que se
Ilevaron adelante en la INDDHH.

Por otra parte se utilizaron como insumo las versiones taquigraficas de las reuniones de las

Comisiones de Salud Pablica y Asistencia Social de las Camaras de Senadores y Representantes.

Las mismas son de libre acceso y estan disponibles en el sitio web del Poder Legislativo. Con
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este Ultimo insumo se finalizo6 la identificacion de las personas usuarias que participaron en los

ambitos estatales en el proceso de reforma y legislacion en salud mental en Uruguay.

4.2.1. Institucion Nacional de Derechos Humanos y Defensoria del Pueblo

A partir de una serie de denuncias llevadas adelante por organizaciones sociales, en noviembre
de 2014, la INDDHH, convoca a la conformacion de un grupo tematico sobre Salud Mental y
Derechos Humanos. El grupo se compuso a partir de la participacion de representantes de
instituciones estatales, académicas, agrupaciones profesionales y organizaciones sociales, a

saber:

e Asamblea Instituyente: por Salud Mental, Desmanicomializacion y Vida Digna.
e ASUMIR.

e CIPReS.

e Comision Honoraria del Patronato del Psicdpata.

e Clinica de Psiquiatria de Facultad de Medicina.

e Colectivo Radio Vilardevoz.

e Colegio de Abogados.

e Coordinadora de Psicologos del Uruguay.

e Federacion de Funcionarios de Salud Publica.

e Inspeccion General del Psicopata.

e M.S.P.: Area Salud Mental.

e Salud Mental ASSE.

e Secretaria de Derechos Humanos de Presidencia de la Republica.
e Sociedad de Psiquiatria del Uruguay.

e UdelaR.

e Y porgue no? Nuestro propio horizonte.

Cada una de estas instituciones y organizaciones envid sus representantes. A partir de lo relevado

en las actas, de un total de veintiiin representantes, diecinueve personas fueron profesionales y
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solo una fue usuaria de los servicios de atencion en salud mental: siete fueron psicologos, seis

médicos, cinco abogados, una profesional en otra area, una familiar y una usuaria.

Grupos participantes Personas participantes

M 3 Asociaciones profecionales

o o B 7 Psicologos
B 2 Instituciones académicas

H 6 Médicos
M 4 Organizaciones sociales = 5 Abogados
M 5 Instituciones estatales | 1 Familiar

M 1 Persona usuaria
| 1 Otros

m 1 Otros
B 1 Agrupacion de trabajadores

Participacion de Personas Usuarias

M Personas usuarias ™ Otros

El grupo de trabajo en Salud Mental convocado por la INDDHH tuvo como uno de sus
cometidos el abordaje de un proyecto de ley en salud mental. Sin embargo, a partir de la
convocatoria generada por el M.S.P. para lo que en principio fue también la elaboracién de un
anteproyecto de ley en salud mental, el Grupo Tematico de la INDDHH debi6 fijarse nuevos
cometidos. En referencia a esto, y a partir de lo que surge de actas, del quinto encuentro del

grupo, celebrado el 23 de abril de 2015, la representante de la INDDHH expone que
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Es preciso reflexionar entre todos en la coyuntura actual, el rol del GT, de acuerdo a los
planteos de la reunion de la semana pasada en el MSP., donde varios estuvieron
presentes. EI MSP asume su cometido legitimo convocando a trabajar en un nuevo
proyecto de Ley en salud mental y en este escenario hay que delinear, la modalidad y
estrategias de relacionamiento y articulacion, ademas de los objetivos que nos

proponemaos, como grupo. (p.5)

A partir de ese momento se acuerda trabajar en ejes tematicos que pudieran reforzar el trabajo

que se llevaba a cabo en el M.S.P., es asi que a partir de la quinta reunidn queda establecida la

creacion de seis sub grupos de profundizacion:

1)
2)

3)

4)

5)
6)

Salud mental. Concepto y concepciones desde la perspectiva de derechos humanos.
Grupos que requieren de mayor proteccion de sus derechos fundamentales (Nifios/as,
adolescentes, Adultos mayores, Personas privadas de Libertad, Mujeres, Personas en
situacion de calle, Personas internadas en diversas situaciones de atencion en salud
mental).

Representacion legal y juridica: inimputabilidad, declaracion de incapacidad, curadurias,
administracion de bienes, asistencia juridica. Pericias judiciales.

Normas de procedimiento y organizacion a efectos de dar cumplimiento del derecho a la
salud mental.

Organo de Revision

Capacitacion y Formacion permanente de los Equipos y Profesionales.

Los subgrupos comienzan a reunirse en agosto de 2015 y en la mayoria de ellos hubo consensos

relativamente generales, sin embargo, en el subgrupo en el que nos interesa detenernos, subgrupo

en el cual particip6 la persona usuaria en representacion de su organizacion, no se generé un

acuerdo general. Luego de un afio de intercambio en el Grupo Tematico de la INDDHH, en

noviembre de 2015, los integrantes de cada subgrupo se reunieron con el Consejo Directivo de la

INDDHH para hacer entrega de los documentos finales que referian a cada tematica.

Volviendo a centrarnos en la participacion de la persona usuaria dentro del proceso, como ya se

ha mencionado, en el sub grupo en el cual ella particip6, en el que se trabajaba en torno a la

tematica Organo de Revision, no se logré un consenso general. En tal sentido, en el documento
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final presentado por el subgrupo N° 5 se establece que si bien hubo consenso en cuanto a la
necesidad de la existencia de un 6rgano de contralor que debia ser un colegiado en el cual
tuvieran participacion personas usuarias ya fuera en la integracion o en la designacion de los
miembro del mismo, “’surgieron algunas diferencias en cuanto las especialidades profesionales
que deben tener sus miembros, al nimero de integrantes del referido 6rgano y la forma de

eleccion de los mismos” (p.9)

De cualquier manera, la discrepancia mas grande se plante6 y se mantuvo al momento de definir
la naturaleza juridica y la ubicacion institucional del Organo de Revision. En este sentido, desde
un comienzo las aguas se dividieron en dos. Para empezar, encontramos la posicién que la
persona usuaria sostuvo en representacion de su grupo de pertenencia ASUMIR, a esta posicion
adscribieron también la Asamblea Instituyente, Colectivo Radio Vilardevoz, Coordinadora de
Psicdlogos del Uruguay e ;Y porque no... nuestro propio horizonte?. Estas organizaciones

sostuvieron la necesidad de la creacion de un érgano independiente y auténomao.

no sometido a jerarquia de la entidad gubernamental a cargo de definir y ejecutar las
politicas, por lo que el 6rgano de revision no podria ser parte del Ministerio de Salud
Pablica, ni de cualquier otra Institucion que por su naturaleza juridica, se encuentre

directa o indirectamente vinculada con el Poder Ejecutivo.(p.10)

En el despliegue de motivos, las organizaciones explican que por un lado, el M.S.P. ya tiene
adjudicado el rol de policia sanitaria, motivo por el cual ya cuenta con la potestad de hacer los
controles, que por otra parte no parecen hacerse. Mas alla de eso, se plantea un conflicto
bioético en la ubicacion del 6rgano dentro del M.S.P. a partir de una relacion asimétrica de
fuerzas entre el poder politico del ministerio y la situacion de las personas usuarias de los

servicios de atencion en salud mental. En sintesis, las organizaciones sostienen que:

En definitiva, el Ministerio no puede ser al mismo tiempo parte involucrada en el disefio
de politicas publicas que ponen en funcionamiento la salud publica y “juez” de las
mismas al evaluarlas, especialmente, cuando se vinculan con el ejercicio de los derechos

humanos. (p.13)
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Del otro lado encontramos la posicion que sostuvieron la Sociedad de Psiquiatria del Uruguay y
el Colegio de Abogados del Uruguay, estas organizaciones entendian que el “mecanismo de
revision debe estar sometido a jerarquia del Poder Ejecutivo, y en particular funcionar como
dependencia del Ministerio de Salud Pdblica” (p.10), sustituyendo a la Inspeccion Nacional del
Psicopata y a la Comision Honoraria de Asistencia al Psicopata. Como parte de la
fundamentacion para esta ubicacion, planteaban que el M.S.P. es el organismo rector de las
politicas sanitarias y tiene como uno de sus ejes supervisar el proceso asistencial, ademas,

sostenian que:

El Ministerio de Salud Publica posee la competencia, la idoneidad técnica, los recursos
humanos, las posibilidades de disefiar nueva normativa, la capacidad de desarrollar
todos los aspectos vinculados a la gestion clinica y a la calidad, que tienen especial

gravitacién en los derechos de los pacientes. (p. 29)

A partir de estos desacuerdos se generan tres documentos que proponen entre otras cosas,
diferentes ubicaciones para el Organo de Revision asi como diversas maneras de integracion
para el mismo. Mas alla de esas diferencias, encontramos que dos de los documentos siguen
sosteniendo la posicion de la necesidad de un Organo de Revision auténomo e independiente
ubicado fuera del M.S.P., estos son el documento de Organo de Revision propuesto por la
Asamblea Instituyente en su Anteproyecto de Ley de Salud Mental, esta propuesta fue apoyada
por ASUMIR e Y porque no... nuestro propio horizonte?, en segundo lugar encontramos el
documento de Organo de Revision presentado por el Colectivo Radio Vilardevoz al que apoyd la
Coordinadora de Psicologos del Uruguay. En tercer lugar aparece la propuesta de un Organo de
Revision dentro de la 6rbita del M.S.P., esta es la propuesta presentada por la Sociedad de

Psiquiatria del Uruguay apoyada por el Colegio de Abogados del Uruguay.

Como seguiremos desarrollando, esta diferencia de posiciones se ha sostenido durante todo el
proceso en los diferentes escenarios abiertos a la participacion en las instituciones estatales. En
lo referente al proceso en la INDDHH, a partir de los documentos elaborados por los subgrupos,
el Consejo Directivo extrajo algunas consideraciones respecto a la ley sobre salud mental que

fueron presentadas al Poder Legislativo.
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4.2.2. Ministerio De Salud Publica

El 21 Julio de 2015 el M.S.P. da a conocer el documento “Aportes para los contenidos de una
Ley de Salud Mental en Uruguay”. Dicho documento fue elaborado por el Area Programatica
para la atenciéon en Salud Mental del Ministerio. Para ello se tuvieron en cuenta los aportes
realizados por los Grupos de Trabajo de la Comision Asesora Técnica Permanente del Programa
Nacional de Salud Mental. En los Mencionados grupos, ademas de los técnicos del Ministerio de
Salud Publica, participaron un total de veintiocho instituciones estatales, académicas,
agrupaciones profesionales y sociales.

- ASSE, Direccion de Salud Mental y Poblaciones Vulnerables.

- Asamblea Instituyente.

- Asociacion de Psiquiatria del Interior.

- Asociacion Psicoanalitica del Uruguay.

- ASUMIR.

- Caminantes (Federacion Nacional de Organizaciones de Familiares por la Salud Mental)
- Federacion de Familiares.

- Colectivo Radio Vilardevoz.

- Comision Honoraria del Patronato del Psicopata.

- Comisién Nacional Honoraria de la Discapacidad.

- Coordinadora de Psicologos del Uruguay.

- Facultad de Ciencias Sociales (UdelaR).

- Facultad de Enfermeria (UdelaR).

- Facultad de Medicina, Clinica de Psiquiatria (UdelaR).

- Facultad de Medicina, Clinica de Psiquiatria Pediatrica (UdelaR).
- Facultad de Psicologia (UdelaR).

- Facultad de Psicologia (Universidad Catdlica del Uruguay).

- Federacion Uruguaya de Psicoterapia.

- Grupo de la Esperanza.

- INDDHH.

- Intendencia Municipal de Montevideo.
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- Ministerio de desarrollo Social, PRONADIS.

- Movimiento La Salud para Todos.

- Nuestra Victoria (asociacion de familiares).

- Poder Judicial.

- Secretaria de Derechos Humanos de Presidencia.

- Sociedad de Psiquiatria del Uruguay.

- Sociedad Uruguaya de Psiquiatria de la Infancia y la Adolescencia.

- Y por qué no? nuestro propio horizonte.

Grupos participantes

B 6 Asociaciones profecionales
H 6 Instituciones académicas
8 Organizaciones sociales

M 8 Instituciones estatales

Las instituciones y organizaciones fueron citadas en el mes de abril de 2015. Los primeros
encuentros se desarrollaron en forma de plenario. A partir del 5 de mayo se conformaron seis
grupos tematicos. ElI Ministerio solicitd la designacion de representantes de cada organizacion
para participar en los grupos y los mismos comenzaron a funcionar el 11 de mayo y continuaron
trabajando hasta mediados de junio. Cada uno de estos subgrupos generé un documento de
sintesis del trabajo, estos documentos fueron presentados en la reunion plenaria de cierre. A
continuacion se detallan los seis grupos de Trabajo conformados por la Comision Asesora

Técnica Permanente del Programa Nacional de Salud Mental del M.S.P.:

1) Promocidn y prevencion de salud mental

2) Sistema de atencion de los servicios de salud mental
3) Mecanismos de supervision y revision.

4) Derechos de los usuarios, familiares y cuidadores.

5) Abordaje intersectorial.
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6) Recursos humanos, evaluacion e investigacion.

Si bien se generaron los mencionados documentos de sintesis del trabajo elaborado por cada
subgrupo, no hubo un registro de actas oficiales dentro del proceso. Para el desarrollo de la
presente investigacion se logré acceder a una serie de actas informales y relatorias de los
encuentros, tomadas por participantes de distintas organizaciones. No se cuenta por este medio
con la cantidad exacta de personas involucradas. De cualquier modo, se ha podido identificar por
medio de los mencionados documentos a las personas usuarias que participaron en estas
instancias. Ademas se recurrio a las organizaciones que participaron en el proceso y en las cuales

a su vez participan personas usuarias para lograr reconstruir el mapa de la participacion.

De las veintiocho instituciones y organizaciones que formaron parte del asesoramiento al
Ministerio, tres cuentan con participacion directa de personas usuarias, las mismas son:
Asamblea Instituyente, ASUMIR y Colectivo Radio Vilardevoz. Luego de haber establecido
entrevistas con informantes calificados de cada una de las mencionadas organizaciones sociales,
y habiendo analizado las anteriormente referenciadas actas informales y relatorias, que los
propios integrantes de dichas organizaciones elaboraran sobre lo acontecido en los subgrupos, se
logro identificar a cinco personas usuarias que participaron en representacion de las
organizaciones en el proceso en el M.S.P., a saber: cuatro personas usuarias participaron del
proceso en representacion de ASUMIR y una persona usuaria lo hizo en nombre del Colectivo
Radio Vilardevoz. Del mismo modo, a partir de un arduo trabajo de reconstruccién se logro
identificar a un total de setenta personas que estuvieron presentes en las mesas (este no es un

numero total ya que podria haber participado alguna otra persona que escapara del relevamiento).

Participacion aproximada de personas usuarias

| 5 Personas usuarias

65 Otros

93%
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Al no contar con actas oficiales, para dar cuenta del nivel de incidencia de la palabra de personas
usuarias en el proceso llevado adelante dentro del M.S.P. se generara a partir de aqui un analisis
que tome como referencia el documento “Aportes para los contenidos de una Ley de Salud
Mental en Uruguay”, en contraposicion con los puntos de adhesion a la “Campafia de
recoleccion de firmas a favor de la creacion de una Ley de Salud Mental con base de derechos

humanos” lanzada por la Asamblea Instituyente.

Los criterios tomados para seleccionar los puntos de la campafia de recoleccién de firmas como
control frente al documento generado por el M.S.P., tienen dos fundamentos: En primer lugar se
toma como criterio el momento en el que la campafia es lanzada, que como se aprecia en la linea
de tiempo trazada en este recorrido, coincide con el intervalo entre el cierre de los grupos en el
M.S.P. y la presentacion del documento “Aportes para los contenidos de una Ley de Salud
Mental en Uruguay”. La campafia de firmas con sus puntos de adhesion, fue lanzada a partir de
la experiencia vivida en los grupos tematicos y antes de que los colectivos conocieran el
contenido del documento final del M.S.P. esto nos lleva a considerar los puntos de adhesion
como parte del discurso de esas personas en ese momento. En segundo lugar y anudado con el
punto anterior, esta campafia es lanzada por la Asamblea Instituyente, la cual no tubo
representacion de personas usuarias en el M.S.P., mas alla de eso, ASUMIR y el Colectivo Radio
Vilardevoz, fueron parte activa de los grupos e instituciones que adhirieron y trabajaron para la
campana de recoleccién de firmas. Eso es lo que situa esos puntos en el momento y lugar de ser
tomados como los criterios de las personas usuarias que participaron de las instancias en el
M.S.P.

En el andlisis generaremos un recorrido a través de los puntos de la campafia de adhesion de
firmas en busca de un correlato en la letra del documento elaborado por el ministerio. De
acuerdo con esto, comenzaremos por el primer punto el cual es el mas general de todos, y se
podria decir que en términos también generales la centralidad en la dignidad del sujeto, el
vinculo con su familia y el vinculo con la comunidad quedan expresados en diferentes momentos

del recorrido del documento del M.S.P.
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En referencia al segundo punto de la campafa, surge el reclamo de un sistema de atencién
integral e interdisciplinaria de la salud mental, de caracter intersectorial que contemple la
construccion de dispositivos de atencion comunitaria, en el punto 1V del documento del M.S.P.
se establece que “el abordaje en salud mental se realizara en equipo interdisciplinario, con
enfoque comunitario, con especificidades de acuerdo al nivel de complejidad de la atencion y a
poblaciones con necesidades particulares”(12). Por otra parte la intersectorialidad aparece

trabajada en el punto V:

El Ministerio de Salud Publica, en coordinacion con los Ministerios de Vivienda,
Ordenamiento Territorial y Medio Ambiente, Educacién y Cultura, Desarrollo Social,
Trabajo y Seguridad Social, Transporte y Obras Plblicas y el Banco de Previsidn Social,
deberdn desarrollar planes de prevencion en salud mental y planes especificos de

insercion para usuarios de los servicios de salud mental (p.8)

En lo que hace al abordaje comunitario, en el punto IV del M.S.P. queda expresado que “se
promoverd el desarrollo de un modelo comunitario de atencion integral en salud mental,

sustentado en un paradigma de recuperacion” (p.12)

La campafia de adhesion de firmas plantea también la necesidad de creacion de unidades de
atencion en salud mental en los hospitales generales, como correlato en el documento del M.S.P.
se establece que “Se tendera a la hospitalizacion en Sala de Hospital y/o Sanatorio General”
(p.13), si bien no se habla de conformacion de las unidades de salud mental, se lleva al hospital
general el tratamiento en la internacion. De cualquier forma llama la atencién la utilizacion del
verbo “tender” ya que dependiendo de la interpretacion que se pueda tener a partir del mismo, la

internacion en hospitales generales puede llegar a ser tomado como simple expresion de deseo.

En cuanto a la solicitud de revisiéon del posible uso indiscriminado de medidas de fuerza,
electrochoques y uso abusivo de psicofarmacos, el documento del M.S.P. no hace referencia a

ninguno de estos temas.

Por otra parte en lo que tiene que ver con lo solicitado en la campana de adhesion de firmas en

relacion a la elaboracion de un cronograma para el cierre progresivo de todas de las instituciones
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publicas y privadas de atencién manicomial y monovalente a nivel nacional, el M.S.P. establece
que “Se prohibira el ingreso de nuevos usuarios a estructuras asilares. Se impulsara la
desinstitucionalizacion, con un proceso progresivo de cierre de estructuras asilares y

monovalentes, mediante la creacion de estructuras alternativas.”(p.12)

Por ultimo y llegando al punto de la campafa de firmas que refiere a La creacion de un Organo
Revisor de los Derechos Humanos independiente, en el documento generado por el Poder
Ejecutivo, queda establecido “Créase en el ambito del Ministerio de Salud Publica, un Organo de
Supervision y Revision”, nuevamente el 6rgano de revision se coloca en el centro de la discordia.
Como ya se ha mostrado este fue un punto de disenso también en los grupos de la INDDHH. Lo
curioso es que en el caso del documento final elaborado por el ministerio no se hace referencia a

este disenso sino que se toma posicion a favor de uno de los criterios invisibilisando al otro.

De acuerdo a lo que se ha desarrollado parece ser que en general se encuentran puntos de
conceso Y es de subrayar que los disensos aparecen en planos que tiene que ver con el control: el
control de los cuerpos y el control institucional. Para cerrar este apartado del analisis es bueno
también sefialar que ademas de la Asamblea Instituyente, ASUMIR y Colectivo Radio
Vilardevoz, adhirieron a la campafia de firmas la CPU, la Facultad de Psicologia de la UdelaR, el
Grupo de la Esperanza e Y porque no... nuestro propio horizonte?, todos estos grupos e
instituciones figuran también en la portada de “Aportes para los contenidos de una Ley de Salud
Mental en Uruguay” como parte de los Grupos de Trabajo de la Comision Asesora Técnica
Permanente del Programa Nacional de Salud Mental del M.S.P. a partir de los cuales se generd el
documento en cuestion. Sin embargo, el mismo no refleja cabalmente y como se ha visto, por
momentos se contrapone a las posiciones de las personas usuarias asi como de las

organizaciones e instituciones mencionadas.
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4.2.3. Poder Legislativo

Las Comisiones de Salud Publica y Asistencia Social de las Camaras de Senadores y
Representantes, son el tercer &mbito institucional en el que se dio posibilidades de participacién
a personas usuarias de los servicios de salud mental, dentro del proceso de reforma y legislacion

en el &mbito institucional en nuestro pais.

A diferencia de la Institucion Nacional de Derechos Humanos y Defensoria del Pueblo, y del
Ministerio de Salud Publica, en este tercer ambito, las exposiciones de las personas que
integraron las delegaciones recibidas por las comisiones, quedaron registradas en las versiones
taquigréaficas de dichos encuentros, las mismas son de libre acceso y estan disponibles en el sitio

web del Poder Legislativo.

Estas actas se han transformado en un valioso material de andlisis para la presente investigacion.
Por tal motivo, en este apartado, ademas de realizarse un analisis cuantitativo acerca de la
participacion de personas usuarias, se realizara un recorrido por la palabra de dichas personas,

registrada en las ya mencionadas actas taquigraficas.

Por otra parte es de sefialar que la totalidad de las personas usuarias que fueron parte de las
delegaciones recibidas y cuyos discursos serviran como material de andlisis en este apartado,
fueron entrevistadas para la elaboracién de la presente investigacion por lo cual se podra hacer
un cotejo del material que surja de este analisis con los materiales surgidos a partir del analisis de

las entrevistas.

Dentro de las Comisiones de Salud Publica y Asistencia Social del Poder Legislativo, el proceso
de discusion y redaccidn, se llevd adelante en el transcurso de casi dos afios, entre los meses de
setiembre de 2015 y agosto de 2017. Durante ese periodo y a partir del estudio de las actas de las

comisiones se pueden distinguir tres momentos, tres tiempos:

En primer lugar podemos distinguir un tiempo O o pre tiempo, en el que la Comision de Salud

Plblica y Asistencia Social de la camara baja, recibe a dos delegaciones que marcan sus posiciones
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frente al documento de lineamientos para la redaccion de la ley en salud mental elaborado por el
M.S.P. y elevado por el Poder Ejecutivo al Legislativo.

En el primer tiempo el proyecto de ley se trabaja y se vota en la Comision de Salud Publica y
Asistencia Social del Senado alcanzando la media sancion con un alto nivel de consenso

parlamentario.

Por altimo, en el segundo tiempo en el parlamento, el proyecto con media sancion del senado es
recibido, analizado y trabajado en la Comision de Salud Publica y Asistencia Social de la Camara
de Representantes, donde se sanciona para volver a la cdmara alta donde sera aprobado por

unanimidad.

4.2.3.1. Tiempo 0, Pre tiempo: Comision de Salud Publica y Asistencia Social de la Camara de

Representantes.

Entre el 8 de setiembre y el 17 de noviembre de 2015, la Comision se Salud de la Camara de
Representantes, recibio dos delegaciones que deseaban hacer llegar sus puntos de vista acerca del
documento “Aportes para los contenidos de una Ley de Salud Mental en Uruguay” generado por
el M.S.P. La primera delegacion estaba compuesta por representantes de: Sociedad de
Psiquiatria del Uruguay, Sindicato Médico del Uruguay, Clinica de Psiquiatria (UdelaR),
Sociedad de Psiquiatria Bioldgica del Uruguay, Sociedad Uruguaya de Psiquiatria de la Infancia
y Adolescencia y Asociacion de Psiquiatras del Interior. Dicha delegacion estaba integrada por

un total de siete personas, de las cuales todas eran médicas.

La segunda delegacion se conformaba por representantes de la Asamblea Instituyente. La
delegacion de seis personas, estaba compuesta por una usuaria, una abogada, un representante de
IELSUR, una representante del Grupo de la Esperanza y dos licenciados en psicologia (uno de
los cuales era yo mismo). Este es un momento trascendental ya que es la primera vez en la
historia de nuestro pais en que una usuaria de los servicios de salud mental es recibida y
participa, exponiendo sus vivencias y sus deseos de generar cambios, frente a una comision

compuesta por miembros del poder legislativo la cual tiene como objetivo legislar en la materia.
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En su exposicion ella se presenta como usuaria y participante de una organizacion social, “Soy
usuaria de salud mental y acompaiio a la Asamblea desde el afio en que sali” (Com. Salud
Diputados, 17/11/ 2015). Cuando habla de salir, esta haciendo referencia a la externacion de una
internacién en una clinica psiquiatrica. Luego va a hablar sobre la elaboracion del anteproyecto
de ley realizado por la Asamblea Instituyente, en el cual tanto familiares como personas usuarias,
desde sus propias experiencias de vida, hicieron énfasis “en nuestros derechos, porque nosotros
entramos y dejamos de tener derechos” (Com. Salud Diputados, 17/11/ 2015), vuelve a hacer
referencia a su experiencia en la internacion, en las condiciones higiénicas, locativas, en los
tratos y en la vulnerabilidad sentida a partir de la incomunicaciéon con el exterior. Plantea la
necesidad de actividades en las que ocupar el tiempo y descargar energia. Interpela también que
en los casos de internaciones la Unica mirada tenida en cuenta sea la de la medicina. En esta
breve pero potente intervencion también se expresa el miedo de las otras personas generado por
la falta de informacidn, la incomprension y el estigma de la locura “La gente se asusta cuando le

digo: "Yo estuve internada”(Com. Salud Diputados, 17/11/2015).

La exposicion culmina con una especie de imperante suplica deseante “jPor favor! Quiero que lo
tomen en cuenta. Todos estamos en una linea. En cualquier momento estallamos y caemos, para

un lado y para otro (...) Hay que cambiar el paradigma” (Com. Salud Diputados, 17/11/2015).

Grupos participantes Personas participantes

o . M 2 Psicdlogos
M 5 Asociaciones profecionales &

B 7 Médicos
H 1 Institucion académica = 1 Abogada
L . 1 Familiar
1 Organizacidn social
B 1 Persona usuaria

W 1 Otros

Participacion de personas usuarias

8%
‘ ' H Personas
: usuarias

92%
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4.2.3.2. Primer tiempo: Camara de Senadores

Desde el 3 de mayo y hasta el 5 de julio de 2016 la Comisién de Salud Publica y Asistencia Social
de la Céamara de Senadores recibié en audiencia a un total de once delegaciones. De dichas
delegaciones, cuatro representaban a organizaciones sociales: Asamblea Instituyente, Asociacion
Uruguaya de Alzheimer y similares (AUDAS), Colectivo Radio Vilardevoz y Caminantes. Tres
delegaciones representaron a instituciones académicas: Facultad de Psicologia (UdelaR),
Cétedra de Psiquiatria (UdelaR) y Catedra de Psiquiatria Pediatrica y de Adultos (UdelaR). Dos
delegaciones representaron instituciones estatales: M.S.P. e INDDHH. Por ultimo dos
delegaciones se presentaron en representacion asociaciones profesionales: Sociedad de

Psiquiatria del Uruguay y Sindicato Médico del Uruguay.

Estas delegaciones se compusieron de un total de cuarenta y cinco personas de las cuales
diecisiete eran médicos, ocho psicologos, siete familiares y seis personas usuarias (de las cuales
solo dos hicieron uso de la palabra y de manera muy breve). Una de las personas usuarias que
participaron en esta comision, ya habia participado en la Comision de Salud Publica y Asistencia
Social de diputados y no hizo uso de la palabra en esta ocasion. También formaron parte de las
delegaciones tres abogados, un Licenciado en Ciencias Politicas, una Sociéloga, un representante
de IELSUR 'y la Presidenta de la Asociacion Uruguaya de Alzheimer y similares.

De las actas taquigréaficas se desprende que cuatro de las seis personas usuarias que integraron
las delegaciones recibidas por la Comision de Salud del Senado, no hicieron uso de la palabra.
Del mismo modo, las intervenciones de las dos personas usuarias que se registran en las actas
son muy breves, la primera de ellas manifestd que “hoy en Uruguay hay ocho razones para tener
una nueva ley sobre salud mental justa, inclusiva y humanizadora.”(Com. Salud Senado
07/06//2016) Cuando alude a ocho razones para una nueva ley, esta haciendo referencia a las
ocho razones para una nueva ley de salud mental, desarrolladas por el Colectivo Radio
Vilardevoz, al cual representd esta usuaria frente a la comision. La usuaria, culmina su
intervencion al grito de “jNo a los depdsitos de pobres, no a las l6gicas manicomiales!” (Com.
Salud Senado 07/06//2016). El plan con las ocho razones desarrolladas fue entregado por la

delegacion a los legisladores de la comision.
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El segundo usuario que formd parte de la misma delegacion y que hizo uso de la palabra
manifestd su deseo en cuanto a que se apruebe el proyecto de ley en salud mental “para que,
podamos tener otra forma de atender nuestra propia salud” (Com. Salud Senado 07/06//2016),
aqui podemos dar cuenta de la intencion de protagonismo de las personas usuarias en lo referente
al tratamiento de sus afecciones. Por otra parte hace también énfasis en la necesidad de mayor

capacitacion para las personas vinculadas al area de la salud, y culmina “este pais tiene muchos

vicios” (Com. Salud Senado 07/06//2016).

Grupos participantes Personas participantes

. . M 8 Psicologos
B 2 Asociaciones profesionale

H 17 Médicos

- . . .
3 Instituciones académicas ®3 Abogados

1 4 Organizaciones sociales B 7 Familiares

. M 6 Perosnas usuarias
B 2 Instituciones estatales

m 4 Otros

Participacion de personas usuarias

M Personas usuarias

M Otros
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4.2.3.3. Tiempo final: CAmara de Representantes.

Luego de que el proyecto de ley obtuviera media sancion en la Camara de Senadores, y fuera
recibido por la Comision de Salud Publica y Asistencia Social de Representantes, se volvid a
agendar la visita de una serie de delegaciones que deseaban continuar exponiendo sus puntos de
vista: acuerdos y sobre todo desacuerdos en relacion al articulado aprobado con media sancion

en la camara alta y a partir del cual, los diputados deberian trabajar.

Desde el 19 de abril hasta el 6 de junio de 2017, la Comisidn de Salud Publica y Asistencia Social
de la Camara de Representantes recibié un total de catorce delegaciones. De las mencionadas
catorce delegaciones, cuatro representaron asociaciones profesionales: Asociacion de Psiquiatras
del Interior, Sindicato Médico del Uruguay, Sociedad de Psiquiatria de la Infancia y la
Adolescencia y Sociedad de Psiquiatria del Uruguay. Tres representaron el ambito académico:
Clinica de Psiquiatria de Adultos (UdelaR), Consejo de Facultad de Psicologia (UdelaR) y Grupo
de Trabajo de Salud Mental (UdelaR). Dos delegaciones se presentaron frente a la Comisién en
representacion de instituciones estatales: Comision Honoraria del Patronato del Psicépata, e
INDDHH. En lo que refiere a organizaciones sociales se hicieron presentes también dos
delegaciones: Asamblea Instituyente y Comision Nacional por una Ley de Salud Mental. Por
ultimo se present6 una delegacion representando al Complejo Asistencial Centro Benito Menni

Las delegaciones que presentaron sus puntos de vista frente a los integrantes de la Comision de
PUblica y Asistencia Social Salud de la Camara de Representantes en este segundo tiempo (tercer
momento), sumaron en esta ocasion un total de cuarenta personas. De esas cuarenta personas
doce eran médicos, diez psicologos, de los cuales uno era también psicomotricista, nueve
familiares, dos usuarias (las cuales ya habian participado en su oportunidad en la Comision de
Salud Publica y Asistencia Social de Camara de Senadores, a su vez una de estas usuarias ya habia
estado frente a esta comision en el afio 2015 en representacion de la Asamblea Instituyente), tres
abogados, una sociéloga, una licenciada en trabajo social, un licenciado en terapia ocupacional y

un representante de IELSUR.
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Grupos participantes Personas participantes

M 10 Psicélogos
B 4 Asociaciones profecionales

H 12 Médicos
M 3 Instituciones académicas

o . m 3 Abogados
1 2 Organizaciones sociales

o W 9 Familiares
M 2 Instituciones estatales

B 1Centro Benito Menni W 2Personas usuarias

M 4 Otros

Participacion de personas usuarias

B Personas usuarias

M Otros

En esta ocasion, las usuarias participan en representacion de la Comision Nacional por una Ley
de Salud Mental, en su exposicion, una de ellas explica que:

A través de este proyecto de ley queremos pedir mas oportunidades para todos nosotros y
una mejor calidad de vida cuando estamos internados. Hoy tengo compafieras internadas
que sufren, las atan y las sobremedican. Esto es violar los derechos humanos de las

personas desde todo punto de vista. Hoy estamos reclamando ac& que este proyecto de
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ley se apruebe para que se terminen las violaciones a los derechos humanos que se hacen

en los hospitales y en las colonias. (Com. Salud Diputados 19/04/2017)

Expresa que si bien muchas de las organizaciones que conformaron la Comision Nacional
participaron en su momento del proceso de intercambio llevado adelante en el M.S.P., asi como
también fueron recibidas por la Comision de Salud Publica y Asistencia Social de la Camara alta,
consideraban que ”no fueron contemplados los aspectos fundamentales para la creacion de una
nueva ley sobre salud mental, con una perspectiva de derechos que signifique un cambio real de

paradigma en el modelo de atencion” (Com. Salud Diputados 19/04/2017)

Explica que muchas de las organizaciones que participaron en los ambitos antes mencionados,
manifestaron preocupacion debido a la falta de armonia entre algunos aspectos del articulado
propuesto con respecto a las recomendaciones de la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (ONU) y el Pacto Internacional de Derechos Econdémicos, Sociales y
Culturales (ONU).

Del mismo modo, advirtio que la utilizacion de determinadas categorias también “se opone a los
compromisos que asumié nuestro pais en la Conferencia para la Reestructuracion de la Atencion
Psiquiatrica en América Latina, que se llevo a cabo en noviembre de 1990 en Caracas” y a la
“Conferencia Regional para la Reforma de los Servicios de Salud Mental, realizada quince afios

después, en 2005”. (Com. Salud Diputados 19/04/2017)

En este sentido hace referencia especifica a la denominacion “trastorno mental” y declara:

Dicha denominacion atenta contra la perspectiva de derechos humanos que se quiere
implementar, ubicando a los usuarios en el paradigma de lo patoldgico (...) lo que se
opone a los fundamentos filoséficos presentes en la Convencion sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad, ratificada por Uruguay a través de la Ley N° 18.418
(Com. Salud Diputados 19/04/2017)

En el mismo sentido plantea que la denominacion “trastorno mental”, estigmatiza, lo que genera
una contradiccion con el principio de no discriminacion desarrollado en el articulado del
proyecto sancionado en el senado. Ademas, explica que “trastorno mental” es una categoria que

hace referencia a un solo campo disciplinar, el de la psiquiatria, y que de tal modo atenta también
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en contra de la interdisciplinariedad que el proyecto de ley propone, generando lo que entiende
como una incongruencia interna. Es por ello que propone cambiar en el articulado la

denominacion “trastorno mental” por la de “persona usuaria”.

En la exposicion de la segunda participante, ademas de retomar a modo de refuerzo la
apreciacion con respecto a lo inapropiado de la denominacidon de “trastorno mental”, aparecen
también otras puntualizaciones. Ella desarrolla sobre su preocupacion a partir de que entiende, en
consonancia con el resto de los integrantes de la Comisidén Nacional, que no existe un abordaje
realmente interdisciplinario en lo propuesto en el articulado aprobado por la Camara de
Senadores.

“La interdisciplinariedad en todo el proceso de atencion, fundamental para el reconocimiento de
las personas en su integralidad, tal como lo exige la perspectiva de derechos humanos, no se
encuentra presente” (Com. Salud Diputados 19/04/2017), esto quedaria reflejado en la creacion
de “Salas de Psiquiatria” en hospitales generales en lugar de “Unidades Interdisciplinarias de
Salud Mental”. En el mismo sentido, denuncia que al momento de las internaciones
involuntarias, las decisiones pasan por el criterio tnico del médico psiquiatra “por lo tanto,
manifestamos la necesidad de modificar los puntos donde solamente se menciona el ejercicio
médico y que pase a hacerse referencia a equipos interdisciplinarios porque somos un todo”

(Com. Salud Diputados 19/04/2017)

Por otra parte remarca la necesidad de estipular una fecha limite para el cierre de las instituciones
asilares monovalentes en nuestro pais “El proyecto de ley no establece una fecha tope para el
cierre de las instituciones asilares y monovalentes en todo el territorio nacional, por lo tanto, se
considera fundamental que se establezca el ano 2020 (...) como lo establece el consenso de
Panama” (Com. Salud Diputados 19/04/2017). Del mismo modo plantea la necesidad de que se
comiencen a generar, a partir de la entrada en vigencia de la ley, los planes necesarios para

desarrollar las estructuras que lleguen a sustituir el modelo manicomial.

Para finalizar, refuerza de manera testimonial la necesidad del abordaje interdisciplinario
sosteniendo a modo de red por estructuras sustitutivas que permitan un cambio real en el

abordaje de la salud mental desde una perspectiva de derechos humanos:
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Simplemente, quisiera hacer mi Gltima reflexion: las personas internadas no se recuperan
sin tener un grupo de pertenencia. Si se encuentran solas, de la forma en que estan los
compafieros en los distintos modelos existentes en el Uruguay, no hay recuperacion para
ellas. Y tampoco hay recuperacion si no tienen actividades fisicas, psicosociales, de
grupo. Es imposible la recuperacidon solo con la medicacion: puede ayudar en su
momento pero ¢cada uno de los "trastornados”, como nos llama el proyecto de ley, debe
tomar medicacion de por vida? (...) creo que tiene que cambiar porque nosotros lo
necesitamos. Una de las cosas que nos preguntamos todos los dias es cudndo podremos
reducir nuestra medicacion. (Com. Salud Diputados 19/04/2017)

A partir del analisis, se desprenden cuatro reclamos de la palabra de las personas usuarias, que en

el segundo tiempo del proceso en el Poder Legislativo, expusieron sus puntos de vista antes de

que la ley fuera aprobada. Estos reclamos como se ha dejado ver en capitulos anteriores, fueron

parte de las reivindicaciones que las personas usuarias sostuvieron junto a sus organizaciones de

pertenencia desde los comienzos de este recorrido institucional en el proceso de reforma en salud

mental en Uruguay. Los mismos, como se ha visto, han sido parte de cada uno de los

documentos que desde las organizaciones que nuclean a personas usuarias se han generado y

promovido. En sintesis, los cuatro reclamos sostenidos por las usuarias frente a los legisladores

en este segundo tiempo fueron:

1)

2)

3)

4)

Sustituir en el articulado de la ley el término “trastorno mental” por el de “persona
usuaria de los servicios de salud mental”.

Abordaje interdisciplinario en todos los momentos del proceso de atencion en salud
mental, haciendo referencia especifica a:

A) Las internaciones que deben llevarse adelante en hospitales generales no deben ser en
“Salas de Psiquiatria” sino en “Unidades Interdisciplinarias de Salud Mental”.

B) La decision en los casos de intenciones compulsivas no debe fundarse Unicamente en
el criterio médico.

Establecer fecha de cierre para las instituciones asilares y monovalentes en todo el
territorio nacional.

Desarrollar planes sustitutivos para implementar a partir del cierre de los

establecimientos asilares y monovalentes.
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Luego de recibidas las delegaciones, la comision de salud, genera algunos cambios en el
proyecto recibido desde el senado. De tal modo el 8 de agosto fue sancionada la ley en la cAmara
baja y al dia siguiente, 9 de agosto de 2017, fue aprobada la nueva Ley de Salud Mental con

veintitrés votos a favor de los veintitrés legisladores presentes en cadmara de senadores.

4.2.3.4. La suma de los tiempos: Participacidn total de personas usuarias en el ambito del Poder

Legislativo:

Con la finalidad de generar un promedio general de la participacion de personas usuarias en el
transito del proceso de reforma en salud mental en el ambito del Poder Legislativo, se observa
que entre el 8 de setiembre de 2015y el 6 de junio de 2017, las Comisiones de Salud Publica y
Asistencia Social de las Camaras de Senadores y Representantes, reciben treinta y una visita de
dieciocho delegaciones. Dentro de estas dieciocho delegaciones, se identifican seis
Organizaciones sociales, cinco Asociaciones profesionales tres Instituciones estatales, tres

Instituciones académicas y un centro asistencial:

- Asamblea Instituyente por Salud Mental Desmanicomializacion y Vida Digna.

- Asociacion de Psiquiatras del Interior.

- Asociacion Uruguaya de Alzheimer y similares (AUDAS).

-  CAMINANTES (Federacion Nacional de Organizaciones de Familiares por la Salud
Mental).

- Centro Benito Menni.

- Comision Honoraria del Patronato del Psicopata.

- Comisién Nacional por una Ley de Salud Mental.

- Clinica de Psiquiatria (UdelaR).

- Colectivo Radio Vilardevoz.

- Facultad de Psicologia (UdelaR).

- Grupo de Trabajo de Salud Mental (UdelaR).

- INDDHH.

- MS.P.

- ONG: Familiares de caidos en adiccion
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- Sindicato Médico del Uruguay
- Sociedad de Psiquiatria del Uruguay
- Sociedad de Psiquiatria Bioldgica del Uruguay

- Sociedad Uruguaya de Psiquiatria de la Infancia y Adolescencia

Muchas de las delegaciones fueron recibidas en més de una ocasion y en los distintos momentos-
tiempos del proceso. Este es el caso de la Asamblea Instituyente por Salud Mental
Desmanicomializacion y Vida Digna, la Clinica de Psiquiatria (UdelaR) el Sindicato Médico del
Uruguay Yy la Sociedad de Psiquiatria del Uruguay, cada una de las cuales, visita las comisiones
en tres ocasiones. Del mismo modo, la Asociacion de Psiquiatras del Interior, Caminantes, la
Facultad de Psicologia (UdelaR), la INDDHH y la Sociedad Uruguaya de Psiquiatria de la
Infancia y Adolescencia, se presentan ante las comisiones en dos oportunidades.

El resto de las delegaciones es recibida por una Unica vez ya sea por la Comision de Salud
Plblica y Asistencia Social del Senado o por la de la Camara de Representantes, dichas
delegaciones son: AUDAS (Asociacion Uruguaya de Alzheimer y similares), Colectivo Radio
Vilardevoz, Centro Benito Menni, Comision Honoraria del Patronato del Psicopata, Comision
Nacional por una Ley de Salud Mental, Grupo de Trabajo de Salud Mental (Udelar), Ministerio
de Salud Publica , ONG: Familiares de caidos en adiccion y Sociedad de Psiquiatria Bioldgica

del Uruguay

Total de grupos participantes Total de visitas recibidas

M 5 Asociaciones
profecionales

MW 11 Asociaciones
profecionales

M 3 Instituciones
académicas

M 6 Instituciones
académicas

1 6 Organizaciones
sociales

= 9 Organizaciones
sociales

M 3 Instituciones
estatales

B 5 Instituciones
estatales

m1 Centro
Asistencial
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En total participaron setenta y dos personas algunas de ellas en mas de una ocasion. Este total se
compuso por veintisiete médicos de los cuales dos participaron en tres oportunidades y otros
cinco participaron en dos encuentros, diecisiete psicélogos de los cuales tres participaron en dos
ocasiones, doce familiares de los cuales cinco participaron dos veces, seis personas usuarias de
las cuales una participo en tres delegaciones aunque en una de las ocasiones no hizo uso de la
palabra y otra participo en dos delegaciones, de las restantes cuatro personas usuarias, de acuerdo
a lo que se desprende de las versiones taquigraficas, una tuvo una intervencién muy breve y las
otras tres no hicieron uso de la palabra. También participaron cuatro abogados de los cuales tres
tuvieron dos participaciones, una sociéloga que participé en dos ocasiones, una trabajadora
social, un licenciado en terapia ocupacional, un Licenciado en ciencias politicas y otras dos
personas no profesionales, representantes de organizaciones sociales, una de las cuales participd

en tres oportunidades.

Participacion total de personas en el proceso
dentro del Poder Legislativo

m 17 Psicélogos

H 27 Médicos

m 4 Abogados

M 12 Familiares

M 6 Personas usuarias

m 4 Otros profecionales

2 Otros

Participacion total de personas usuarias en el
proceso dentro del Poder Legislativo

8%

M Personas usuarias

Otros
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4.3. La experiencia de personas usuarias en el proceso de reforma en legislacién en

salud mental en Uruguay

A partir de los datos recogidos en las reuniones llevadas a cabo con las organizaciones sociales
asi como del relevamiento de documentos y actas de las reuniones llevadas adelante en los
ambitos institucionales, se identificé un total de once personas usuarias que participaron de
forma presencial en el proceso investigado. Al momento de llevar a cabo las entrevistas se pudo
constatar que una de esas once personas habia fallecido, otra se encontraba en condiciones de
internacion judicial y otras dos se habian desvinculado de sus organizaciones de referencia lo

que hizo imposible su localizacion.

De tal modo se lograron coordinar un total de siete entrevistas de las cuales una nunca pudo ser
concretada por diversas complicaciones que hacen a las condiciones cotidianas de estar de la
mayoria de las personas usuarias. Por otra parte, al momento de la realizacion de las entrevistas
se constatd que una de las personas a ser entrevistada contaba con una declaracion de
incapacidad, lo que la dejaba fuera de los criterios de seleccion de la muestra para esta
investigacion. Por tal motivo el material recogido debié quedar excluido del andlisis de este
trabajo. A partir de los acontecimientos explicados, se generaron cinco entrevistas lo que coloca a
la muestra de la investigacion en el 45% de la poblacion total involucrada en el proceso que se
investiga y en el 62,5% de la poblacion total que cumple con los criterios de seleccion de

muestra establecidos.

En este andlisis no pudo ser relevada la experiencia desarrollada en la INDDHH ya que al
momento de llevar adelante las entrevistas, la persona usuaria que habia participado en el
proceso de reforma en legislacion de salud mental dentro de dicha institucion, se encontraba en
medio de una internacién y por tal motivo no pudo ser incluida dentro de los criterios de
seleccion de la muestra. Todas las personas entrevistadas participaron en los espacios generados
en el M.S.P. y el Poder Legislativo.

A modo de caracterizacion de la muestra, fueron entrevistadas tres mujeres y dos hombres cuyas

edades van desde los treinta y seis hasta los sesenta y un afios. Los niveles de formacioén van
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desde finalizado Ciclo Bésico de ensefianza media hasta niveles de educacion terciarios sin
finalizar. Cuatro de las personas entrevistadas son solteras y una viuda, dos de las cinco personas
tienen hijos. Ninguna de ellas se encontraba empleada en algln trabajo al momento de realizadas
las entrevistas. Por ultimo, tres de ellas tienen prestadores de salud privados y las restantes dos

utilizan los servicios de ASSE

Para la realizacion de las entrevistas se coordin6 con las personas un encuentro en el lugar que
fuera de su preferencia, de acuerdo a ello se realizaron entrevistas en bares y cafés de diferentes
barrios montevideanos, asi como en las mesas del frente del Hospital Vilardebo y hasta en una
casa en la playa a unos 50 kilometros de Montevideo. Todas estas entrevistas si bien buscaron
relevar las preguntas propuestas en la guia generada (Anexo 1), fueron haciendo deriva por
lugares diversos de las vidas y las historias de las personas entrevistadas. Las entrevistas
oscilaron entre una hora y media y tres horas de duracion. Al momento del analisis y a partir de

lo surgido en las conversaciones se realiz6 una codificacion en torno a tres categorias tematicas.

1) Historias de encuentros y locuras: involucra lo referente a la inclusion de las personas
entrevistadas en sus colectivos de pertenencia.

2) Ley de Salud Mental: involucra en primer lugar lo que las personas consideran como
contenidos basicos y necesarios para una ley de salud mental, en segundo lugar lo que
generd en las personas el intercambio en cada encuentro, en tercer lugar lo que las
personas consideran en cuanto a la incidencia de sus palabras en los ambitos abiertos por
instituciones estatales y en cuarto lugar la valoracion que las personas hacen sobre la
aprobacion de la Ley N° 19529.

3) Participacion: esta categoria involucra el analisis de la participacion de las personas en
sus colectivos de pertenencia, en la Comision Nacional y en las instituciones estatales,
ademas incluye lo que las personas entienden por participacion asi como los cambios que

expresan que sienten que la participacion en el proceso estudiado ha generado en ellas.
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4.3.1 Historias de encuentros y locuras

Todo comienza con una pregunta que va desencadenando historias en relacion al sufrimiento
pero también a la alegria del encuentro y del crecimiento con el otro dentro de cada una de las

organizaciones de pertenencia: hace mucho que participas en el colectivo?

Participo desde el 2015, desde enero de 2015 (Entrevista 4).

Desde el afio 2013 (Entrevista 1)

Empieza mi participacién en 2013, 2014 (Entrevista 3)

Me inclui en el colectivo en el afio 2004, 2005 conoci a un integrante del colectivo que
me invit6 a participar y ahi ingresé en ese campo, a ir al hospital, a ir al centro diurno
(Entrevista 5).

El colectivo va a cumplir veintitrés afios y yo veintidés (...) soy como una de las pilares

de la radio (Entrevista 2)

En lo que hace a tiempo de participacion en los colectivos, pueden verse grandes diferencias. La
persona que representd a su colectivo en las instancias abiertas en las instituciones estatales y
que llevaba mayor cantidad de tiempo en el mismo, cumplia veinte afios de participacion al
momento de representar a su agrupacion frente al Poder Legislativo. En el otro extremo,
encontramos a una persona que comenzo su participacion en su agrupacion y casi de inmediato,
cuatro meses mas tarde, paso a ser una de sus representantes en las mesas de trabajo en el M.S.P.
En este punto es bueno también precisar que las organizaciones tienen diferentes recorridos

temporales que van desde los siete afios hasta los veintitrés afios de actividad.

La mayoria de las personas llevaban en los colectivos al menos tres afios al momento de
participar en el proceso dentro de las instituciones estatales. La Unica relacion que se ha podido
establecer entre tiempo de participacion en la organizacion y la representacion de la misma fue

en el caso de las personas que formaron parte de la delegacion de la Comision Nacional que
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visito a la Comision de Salud Publica y Asistencia Social de la Camara de Representantes en el
segundo tiempo del proceso en el legislativo. Aunque la diferencia de afios de participacion en
las organizaciones de pertenencia de las personas que a su vez conformaban la delegacion, es
grande, ambas personas formaban parte de su agrupacion casi desde su fundacion, en ese sentido,

ambas son referentes en sus colectivos.

Frente a la pregunta inicial, las personas no se limitan a responder una fecha sino que van
tejiendo sus relatos entorno a los por qué de sus participaciones, y en todos los casos hacen
referencia a haber conocido las organizaciones luego de haber sufrido una crisis la que en

general derivé en una internacion.

Porque yo ya habia tenido un periodo de internacion y de entrevista con un psiquiatra. Y
bueno y ahi me interioricé en la radio en hacer un programa, todo buscando la

participacion mia dentro del hospital (Entrevista 5)

Después de un problema que yo tuve en 2011 y que terminé internado un mes en el

Sanatorio Etchepare (...) Yo me enfermé en el 93 (Entrevista 3)

Después de ese momento del 2012, de agosto en la Clinica de los Pocitos (Entrevista 1)

Es en ese momento cuando la enfermedad irrumpe en los discursos, generando semblantes tiesos
de seriedad, dibujando muecas de desagrado que parecen congelar las caras de las personas

entrevistadas a medida que relatan las memorias de sus locuras.

Lo conoci muy tardiamente, yo ya tenia varios afios de evolucion de la enfermedad (...)
la crisis mas grande fue a los 24 que coincidié que yo empezaba quinto afio de facultad
en el afio 82 (...) ahi me enloqueci. Me enloqueci porque necesitaba enloquecerme para
soportar todo lo que estaba soportando. Y bueno y a partir de ahi eso fue a los 24 tuve 25,
26, 27. Durante tres afios quince dias acostada quince dias bien. Entonces los 15 dias que
estaba bien yo estudiaba y los 15 dias que estaba mal no hacia nada me pasaba en la cama
(...) diagnostico de depresion aguda y severa, no mayor, severa. Depresion aguda y

severa (Entrevista 4)
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No me dieron bien el diagndstico yo soy epiléptica, ahi estd mi problema epiléptico y
mental, desde el 2012 que yo estuve internada (...) yo pase por varias formas de crisis
(...) las Ultimas crisis eran que yo vivia un deja vu, y ta esas eran mis crisis epilépticas
(...) capaz que mis temperamentos mis broncas se choquen con la actividad eléctrica de
mi cerebro, después soy una persona bastante depresiva y me dan bastante ansiolitico
(Entrevista 1)

De la mano de la enfermedad, los psicofarmacos van colandose en el relato de cada una de las
personas, se deja entrever una especie de dependencia sostenida por el temor que genera la
posibilidad de la crisis por el abandono, de los mismos y al mismo tiempo un deseo profundo de
dejar de depender de la medicacion ya sea a partir del reconocimiento explicito o del despliegue
de argumentaciones en cuanto a los efectos adversos que generan los psicofarmacos en las

personas.

todos estamos medicados con psicofarmacos, medicacién psiquiatrica, es lo Unico que
consumimos los diez integrantes (...) hablamos sobre los medicamentos. Cosa que acé en
Uruguay, de los efectos secundarios de la medicacion no se puede hablar, porque esta
prohibido (...) el haloperidol te deja muy duro y ademdas cuando consumis, entre
comillas, medicacién psiquiatrica, nunca sabés que medicamento te hace qué y qué
medicamento te hace qué otro. Yo consumo cinco psicofarmacos, llegué a consumir mas

pero hoy por hoy consumo cinco psicofarmacos. (Entrevista 3)

Qué consigue la doctora? el apoyo de mi madre y mi madre a partir de ahi firma todas las
autorizaciones de internaciones y autoriza que me mediquen y ahi empiezo a tomar
medicacién. Cuando empiezo a tomar medicacion yo que estaba con un nivel intelectual

altisimo hice pluff (Entrevista 4)

Yo sali, zafé, digo, de quince pastillas que estaba tomando estoy tomando media, sali zafé
(Entrevista 2)

El conocimiento a partir de las vivencias propias de la mano del transito por las organizaciones
de referencia otorga a las personas una sensibilidad y experticia particulares en la materia. Esa

experticia generada en la conjuncion de la vivencia y la participacién, da la posibilidad de
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colocarse en un lugar desde el cual se puede tanto empatizar con el otro como conocer en torno a
los derechos y la posibilidad de ejercicio de los mismos. Las personas entrevistadas muestran
tener un conocimiento cabal sobre la amenaza siempre acechante de la violacion de derechos a

partir de logicas y practicas deshumanizadoras.

Porque yo lo vivi entendés? entonces siempre va a ser distinto por mas que tenga un
primo o un amigo. Si, ellos también saben, pero el haberlo vivido en primera persona es
fundamental para poder decir lo que se vivid y lo que se sintié. Y lo que se viviéd y como

lo trataron a uno en ese periodo (Entrevista 1)

Yo el séabado vi a esa chiquilina, esa chiquilina estuvo atada, siguen atando a las
personas en el Vilardebo, a las camas. Eso se tiene que terminar. A eso tienen que
ponerle un parate, hasta aqui, ya estd. No pueden seguir vulnerando los derechos de las
personas, porque somos seres humanos mas alla de la discapacidad, de los diferentes
problemas en salud mental que tengamos no merecemos ser tratados como perros, como
animales. Yo tengo mis perros y los tengo sueltos, tengo mis gatitos y los tengo libres, los

tengo sueltos, entonces, para qué atar a un ser humano? (Entrevista 2)

Sabiendo que esta enfermo y que lo podemos ayudar para que esté mejor, pero no pero lo
tratamos mal dentro de los lugares donde se lo deberia curar, se los trata mal segiin como

se mide el grado de diagnéstico del psiquiatra (Entrevista 5)

El estigma a partir de determinadas categorias o denominaciones también surge a modo de
emergente, este mismo tema fue uno de los identificados con anterioridad (punto 4.1.3.3.), como
uno de los reclamos presentados por dos de las personas entrevistadas frente a la Comision de
Salud Publica y Asistencia Social de la Camara de Representantes. Somos seres de palabras y las
palabras con las que se nos define generan cambios en nuestro entorno y en nosotros mismos, en

nuestra realidad.

Una vez que entran no son personas, se les da un rétulo, un nombre, esquizofrénico,
bipolar o lo que sea cualquier nombre médico sobre lo que les parece que esta sufriendo
la persona y quedan con ese nombre y nimero de cama y numero de salon, de sala (...)

uno sale de la internacion con la etiqueta de - sos loco - (...) es un proceso que lleva afios,
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de lo estigmatizada y lejana que estd la enfermedad de todo derecho humano, no? es

tremendo (Entrevista 1)

Yo ya llevaba tres internaciones (...) y en un momento me querian declarar incapaz (...)
y darme una pension por discapacidad y bueno yo tenia un amigo que decia -eso es una
muerte civil- , un amigo psiquiatrico. A mi me querian jubilar por discapacidad
(Entrevista 4)

Mas alla de los tiempos de participacion, los recorridos de cada una de las personas y sus modos
comprometidos de encuentro con las organizaciones han sido lo que ha otorgado un nivel de
reconocimiento de una sensibilidad experta en el tema, ese reconocimiento, las llevo a ocupar un

lugar preponderante en la historia de la salud mental en nuestro pais.

4.3.2 Ley de Salud Mental:

En lo que hace a la opinién de las personas en referencia a la tematica especifica ley en salud
mental, se desarrollara a continuacion en relacion a lo expresado acerca de lo que entienden que
no debia faltar en la letra de la ley. Por otra parte se buscara generar recorrido por lo que fue para
ellas la experiencia de intercambio en los ambitos de discusion abiertos a nivel estatal, por altimo
se profundizara en las valoraciones que las personas le dan a su participacion en el proceso asi

como la valoracion de la ley tal y como fue aprobada.

4.3.2.1. Derechos Humanos

Existe un punto en el que parece no haber ninguna discusion ya que cada uno de los

entrevistados propone a los derechos humanos como pilar fundamental sobre el que se deberia

erigir una ley en salud mental.

Hacer una ley nueva en base a derechos humanos (Entrevista 5)
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La lucha mia es que (...) se apruebe una ley en clave de derechos humanos para todos y
todas los ciudadanos de mi pais, que se termine con tanto maltrato, con tanta violencia
(...) Yo reclamo los derechos de mis compafieros, el mio también porque soy paciente,

no? (Entrevista 2)

Yo lo que quiero es derechos humanos, no? Derechos humanos (Entrevista 4)

Las personas contraponen el paradigma de derechos humanos a la Ley N° 9581 que hasta el 2017
y durante ochenta y un afios rigié en nuestro pais. Desde ese lugar marcan la necesidad del
cambio de paradigma en materia de salud mental siempre desde una base de respeto y proteccion

de los derechos humanos.

Decirle a los legisladores en la cara que necesitamos una ley. Porque la ley que habia era
obsoleta, era absurdo mantener una ley que ya tenia mas de ochenta afios, la ley del
psicOpata. Regirnos (...) con una ley de méas de 80 afios y que no se hagan cambios y que
siga el mismo paradigma de encierro, el mismo maltrato a las personas. No era l6gico
(E.2)

Cambiar la ley del 36 (...) y no ser por ejemplo objeto de estudio de la psiquiatria, Si no,
ser sujeto de derecho. Entendés el cambio? objeto de estudio mirado desde la perspectiva

de la medicina o sujeto de derecho, yo me hago cargo de mis derechos (E.5)

En cuanto a propuestas sobre los contenidos especificos para una ley de salud mental, que
realmente contemplara a los derechos humanos como base, las personas entrevistadas hicieron
referencia a temas como interdisciplina, denominacion, 6rgano de revision, cierre de hospitales

monovalentes y apertura de dispositivos sustitutivos, trabajo y vivienda.

La interdisciplinaridad en lo referente al campo de la salud mental es un reclamo que desde el
comienzo de este proceso han sostenido diversas organizaciones sociales asi como muchas
asociaciones profesionales e instituciones académicas. Historicamente y en este campo, el saber

medico ha sido el predominante y el resto de los saber han quedado relegados a un lugar
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secundario o satelital. Este tema no escapa a las personas entrevistadas, las que plantean la

necesidad de ser pensadas y tratadas como un todo.

Es un problema social politico, econémico, cultural, y es lo mismo no? salir del aspecto
de la psiquiatria misma y ver. Porque es también mirado de un campo solo esto
(Entrevista 5)

Las denominaciones, como ya se ha dejado ver, han sido a lo largo del proceso otro tema que
gener6 muchos debates, este es un punto que también hace nudo con la interdisciplina, o en este
caso la ausencia de la misma. La denominacion “persona con trastorno mental”, la cual ha
quedado en el centro de la discusion, hace referencia al objeto de estudio de una disciplina, la
psiquiatria, lo que deja en una vez més en lugares periféricos, al resto de las miradas. Ademas de
las cuestiones que hacen a los diferentes campos de saber en relacion a la salud mental, el tema
de la denominacion no es un tema menor ya que las personas usuarias han testimoniado en
reiteradisimas ocasiones la carga de portar determinados rotulos que no generan otra cosa que
estigmatizacion. La denominacion que promovian entrevistadas y entrevistados era la de

“persona usuaria”.

La palabra trastorno (...) se iba a sacar la palabra trastorno y la nombraban mas de veinte

veces (Entrevista 2)

El Organo Revisor de los Derechos Humanos fue un punto de choque y fuertes discusiones, no
solo durante el ultimo movimiento que va desde noviembre de 2014 a la aprobacion de la ley en
2017, sino ya desde la elaboracion del anteproyecto de ley 2007 — 2009. En referencia a este
tema, se han sostenido historicamente dos posiciones y en el desarrollo del proceso han surgido

también posiciones intermedias.

En lo que hace a las dos posturas iniciales se puede encontrar, de acuerdo a lo ya desarrollado,
por un lado la propuesta de un Organo de Contralor ubicado dentro del M.S.P., esta posicion ha
sido sostenida tanto por el M.S.P. como por las sociedades y agrupaciones de psiquiatria de

nuestro pais, la argumentacion a favor de esta ubicacion refiere a temas como ser, mejores

103



posibilidades de financiamiento, mayor posibilidad organizativa y funciones de contralor
especificas que ya estan otorgadas al M.S.P.

En la otra orilla encontramos la propuesta de un Organo de Revision independiente y auténomo,
esta posicion ha sido sostenida por las diversas organizaciones que integraron la Comision
Nacional y la Alianza de Organizaciones asi como por la Facultad de Psicologia de la UdelaR y
la Coordinadora de Psicologos del Uruguay, esta es a su vez la opcion recomendada por los
organismos internacionales que trabajan en esta materia. En la fundamentacion de base que
sostiene esta posicion se encuentra la afirmacion de la imposibilidad de un organismo estatal de

controlarse a si mismo, o de otro modo, no se puede ser juez y parte.

En el MSP (...) en un momento hubo una gran diferencia en el 6rgano de revision, (...) y
nos retiramos de las conversaciones, del intercambio. Porque para nosotros el érgano de

revision es como casi la neuralgia de la ley, lo mas importante (Entrevista 1)

Antes de la entrevista que vos me propusiste yo lei la ley y bueno te diria que por ejemplo
en el articulo 41 en el literal g dice que una persona usuaria va en la comision de la nueva
ley. Comisién de contralor qué va mucha gente pero va un usuario. Y a esa la designa el
poder ejecutivo y yo no me voy a meter en politica, pero no sé exactamente como
designaron a esa persona, no sé quién la designd, si van y dicen -quien quiere ir a esta

reunion?-. A ASUMIR nunca le preguntaron nada (Entrevista 3)

Por otra parte se despliega como reclamo el cierre de manicomios y de estructuras de atencion
que se rijan por l6gicas manicomiales y la apertura de dispositivos sustitutivos. En este punto
también se propone que las internaciones deberian realizarse en salas de hospitales generales las
cuales no tienen que reproducir las I6gicas manicomiales y una vez mas la interdisciplinariedad
deberia ser el posicionamiento desde el cual se trabaje en estas salas. En lo que hace a los
dispositivos sustitutivos, también se manifestd la necesidad de trabajo en prevencién en un

primer nivel de atencion para evitar que las personas lleguen a los estados de crisis.

Queremos que nuestros derechos se respeten, queremos cerrar los manicomios, queremaos

abrir casas de medio camino, queremos abrir en hospitales generales salas (Entrevista 2)
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yo lo que cada vez pienso mas en prevencion, o sea, no esperar a que la persona haga una
crisis si tiene todo el corolario de una familia disfuncional. Que el estado se adelante a

eso (...) Antes que la persona haga la crisis (Entrevista 4)

Para finalizar, y anudando nuevamente tanto con el cierre de estructuras monovalentes como con
el desarrollo de dispositivos sustitutivos, llega el planteamiento de la necesidad de acceso a la
vivienda y el trabajo. Los manicomios han sido en el correr de los afios, entre otras cosas,
depositos de pobres. Al dia de hoy muchas de las personas que estan internadas en el Hospital
Vilardebd asi como en las colonias no tienen medios de subsistencia ni un lugar en el cual poder
instalarse frente a una posible externacion. Por otra parte las condiciones de marginalidad y

pobreza propician el deterioro de la salud mental.

A través de vivienda o a tal vez de vivienda y trabajo (...) La mejor terapia que hice yo
en mi vida fue trabajar, siempre se lo digo a los profesionales, mas que las terapias. La
terapia que a mi me hizo bien fue trabajar (Entrevista 4)

Yo estuve en situacion de calle también y fui usuario de los refugios también. Esperando
la tirilla por una noche, me lo sufria te hacian esperar cuatro horas afuera, sufrimiento
(Entrevista 5)

Para cerrar, se abrira nuevamente la lista: denominacion no estigmatizante, abordaje
interdisciplinar, 6rgano de revision autbnomo e independiente, cierre de hospitales monovalentes
y apertura de dispositivos sustitutivos, trabajo y vivienda, son considerados para las personas
como fundamentales dentro de la legislacion en salud mental, para que se dé un resguardo real de

los derechos humanos.

4.3.2.2 La antesala

En cuanto a las impresiones que dejaron los encuentros con legisladores o miembros del
ejecutivo en los diferentes espacios de participacion, se observan diferencias entre los diversos

ambitos, por un lado en lo que hace a al &mbito del M.S.P. donde se trabajé en grupos tematicos
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las personas manifestaron haber tenido posibilidad de expresar lo que pensaban y el clima en
general fue vivido como un clima de trabajo y respeto, de cualquier modo, es interesante traer las
apreciaciones de uno de los entrevistados, quien no podia recordar los pormenores de los
encuentros. La persona desarrolla una linea critica interesante en cuanto a pensar en cuales son
los momentos del dia indicados para que quienes se encuentran bajo tratamientos

psicofarmacoldgicos puedan participar.

Yo estuve en un grupo pero la verdad que no me acuerdo, no me acuerdo. Sé que iba de
marfiana, me levantaba temprano, no me acuerdo. De todos modos igual pienso que ahi lo
que prima es el beneficio de los técnicos o de los jerarcas del Ministerio, que eran los que
convocaban las reuniones. Porque imaginate, yo hoy por hoy me despierto siete, siete y
media, ocho, ocho y media, nueve y estoy lucido. Ahora serdn las once de la mafiana y
entonces yo estoy lucido, pero esas reuniones eran medio tempraneli y hay usuarios que

vos sabes que no se despiertan (Entrevista 3)

En referencia a las visitas de las delegaciones a las Comisiones de Salud Publica y Asistencia
Social del Poder Legislativo, las personas entrevistadas, manifiestan haber tenido distintos
registros dependiendo de cada delegacion y de cada encuentro, aunque en general parece haber
acuerdo en no haber sido tenidas en cuenta. De todos los encuentros, el que produjo el registro
emocional que dejo una mayor marca en la memoria de las personas fue el encuentro llevado a
cabo el 19 de abril de 2017 en la Comision de Salud Publica y Asistencia Social de la Camara de
Representantes. Esta fue la Gltima ocasion en la que personas usuarias fueron escuchadas antes
que se generaran los Gltimos cambios en el proyecto de ley y el mismo fuera aprobado como Ley
de Salud Mental en las dos camaras del legislativo.

Entramos, habian unas personas ahi adentro y nada mas... este quizas la secretaria 0 no sé
cdémo se llama, nos tuvo mas en cuenta y nos devolvio preguntas pero nada mas. No, no,
no y fue horrible cuando se retiraron muchos de los diputados de la comision, no? Como
que - no me interesa que va a decir esta gente -, y se fueron, no? (...) indignada, con un
descreimiento de la clase politica muy grande (....) Ahi yo me di cuenta que habiamos
perdido y me di cuenta que la clase politica no estaba preparada para escuchar a la

sociedad civil, que es una parte slper importante de la sociedad. Ellos son votados
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durante cinco afios y se verd, pero la sociedad civil estd siempre y en un tema tan
importante, quizas el Uruguay o la sociedad no estaba preparada para qué fuera ahora
todo este debate de la salud mental (Entrevista 1)

4.3.2.3 De aportes y valoraciones

Mas alla de las experiencias subjetivas de cada encuentro en cada mesa y con cada comision,
resulta interesante explorar en las consideraciones que tienen las personas acerca de que tan en
cuenta fue tomado lo que expusieron para la elaboracién del producto final que fue la Ley de
Salud Mental. En este punto podemos encontrar valoraciones positivas en torno a determinas
tematicas, en ese sentido una de las personas hacia referencia a las disposiciones en cuanto a la

creacion de dispositivos sustitutivos.

Si, no hablé mucho, no hablé mucho, mas bien estuve atento a lo que decian ellos y que
opinaban y que se leia en los textos. Pero creo que he visto repercusiones que hablan de
lo que escribi yo. Se tomd en cuenta como lo que te decia los talleres dentro de una casa
las reglas dentro de una casa, la medicacion, importante (...) Hay cosas que si se

pudieron cumplir, por ejemplo la casa asistida (Entrevista 5)

Claramente existieron reclamos que si fueron tenidos en cuenta, a decir de algunos, esos eran los
puntos en los que existia un consenso general en los diversos ambitos de discusion. Sin embargo
en los puntos de disenso, hubo palabras que parecen no haber sido escuchadas, este es por

ejemplo el caso de las controversiales denominaciones.

Queria que fuera tenido en cuenta, no fue pero queria, claro, por algo vamos (...) Digo
como que Vi que era una tomada de pelo, digo, te dicen que la van a sacar y después en el
segundo ya empiezan con la palabra trastorno en el cuarto punto también, en el otro

también (Entrevista 2)

Estos puntos de disenso, como se ha dejado ver en el transcurso de estas paginas y muy

especialmente en el recorrido por los puntos y motivos expuestos por las diversas
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organizaciones que nuclean a personas usuarias (apartado 4.1.), son sostenidos como
fundamentales para que la base de le legislacidn sea el respeto a las personas a partir del

reconocimiento de los derechos humanos.

Nosotros queriamos una ley en base a derechos de los usuarios y se sigui6 en base a lo

gue los psiquiatras sigan haciendo lo que quisieran con los internos (Entrevista 1)

Si damos un giro mas, esta vez en busca de relevar la valoracion que las personas entrevistadas
tienen en relacion a la aprobacion de la ley de salud mental a pesar de las puntualizaciones ya
realizadas. Encontramos que la valoracion es positiva en todos los casos. El pasaje de la ley de

1936 a la de 2017 no deja de comprenderse como un avance para nuestra legislacion.

Yo creo que fue un gran paso, se puso sobre la mesa en el Uruguay la salud mental. Pero
asi también te digo hay mucha gente del Uruguay que no tiene idea que hay una nueva

ley de salud mental (Entrevista 1)

Son lentos, los cambios son lentos, son a paso de hombre (Entrevista 2)

Creo que avanzamos vamos avanzando en algin momento se tirara abajo el Vilardeb6 y
eso. Pero es una problemética que yo no entiendo del tema no sé como es. Es muy

complejo el tema (Entrevista 3)

Claro, abri6 una esperanza, abri6 una esperanza y sé que frente a profesionales de la talla
qué te nombre que fueron un desastre y otros muy buenos lo vamos a poder implementar
de alguna forma. No nos van a pasar por arriba asi nomas como me pasaban a mi como si
fueran locomotora. A otros pacientes yo y todos los que estamos en esto nos vamos a
encargar de que no les pase, porque fue tan doloroso, tan cruel, tan cruel, tan cruel
(Entrevista 4)

Se puede apreciar la valoracion positiva de las personas a partir del reconocimiento de un

avance, que aungue a pasos de hombre, como se sefiala, marca una direccion a seguir, al tiempo

que genera un precedente de importancia en relacion a la participacion de personas usuarias de

108



los servicios de atencion en salud mental en los ambitos de discusion en torno a politicas que

refieran a ellas mismas.

4.3.3 Participar

Ya que la participacion de personas usuarias es como se ha explicado, el centro del nuevo
paradigma de Salud Mental y Derechos Humanos, resulta fundamental generar visibilidad acerca
de lo que las personas consideran, que el proceso de participacion ha generado en ellas. De tal
modo en este apartado se trabajara en torno al recorrido participativo en tres escenarios en los

cuales la accién corre de modo simultaneo.

En primer lugar las organizaciones de pertenencia de cada uno de los entrevistados. En segundo
lugar la Comision Nacional, aqui se incluird la palabra de personas entrevistadas que fueron
parte de la misma en representacion de sus colectivos u organizaciones de pertenencia. En tercer
lugar las instituciones estatales en cuyos espacios abiertos se dio la participacion de personas
usuarias. Por ultimo se desarrollara en referencia al significado que cada persona otorga a la
participacion, de igual forma, se relevara acerca de los posibles cambios que la participacion

pudiera haber generado en las personas participantes.

4.3.3.1 Participacion en las organizaciones sociales

Cuando se pregunta a las personas acerca de su participacion en las organizaciones sociales de
pertenencia, se generan respuestas en las cuales participar se entrelaza con la recuperacion, el ser
escuchado, el abrir los ojos y el poder ser. Desde ya se aprecia la potencia que la participacion
puede adquirir a partir del ejercicio real de la misma, en ese sentido y como de participacién se
trata nos hemos propuesto dejar que las palabras de las personas que han sido protagonistas
adquieran la mayor relevancia para que desde estas hojas continten participando, generando

Procesos.
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Siento que soy parte y que participo en la Asamblea (...) la Asamblea Instituyente fue lo
fermental en mi recuperacion, el vos podés, vos sos, vos sabés pensar, vos podés hacer
las cosas, siempre dandome para adelante y dandome fuerzas para saber que yo puedo y
gue yo soy una persona y que lo que me pasdé me pas6. Pero uno siempre queda con el

estigma no? (Entrevista 1)

En la radio todos tenemos participacion y se nos escucha a todos (Entrevista 2)

Es importante participar en este grupo de amigos en el que se transformé ASUMIR, ahi
vimos, me habria mucho los ojos (...) No todas las personas tienen acceso a estos

espacio, la mayoria, la mayoria no (Entrevista 4)

También queda claro en las diferentes conversaciones que es a través del encuentro y la
participacion en las organizaciones sociales de pertenencia que las personas han hecho contacto
con una realidad que se les mantenia oculta, la que las posiciona como sujeto de derecho. A
partir de ese reencuentro con si mismas y con la conviccion de que tienen derechos, las personas
comienzan a generar posibilidades de cambio fundadas en la certeza de que ellas “son”. Por
supuesto, esa certeza no se genera mediante un decir de otro a modo de enunciacion informativa,
sino que se construye a partir de la vivencia de participacion en el dia a dia, en cada actividad y
en el intercambio con compafieras y compafieros de cada colectivo y también de fuera de los

colectivos con personas con las que se va conectando a partir de los mismos.

Fue sin querer en la vivencia de cada semana de encontrarnos de hacer, de hacer cosas
por la salud mental, de las charlas en las reuniones, en todo eso fui creciendo
inconscientemente, no que me dijeran a no, si tatatatata, no, fue inconscientemente en el

apoyo incondicional de que yo era y soy una de ellos (Entrevista 1)

Efectivamente en cada una de las organizaciones en representacion de las cuales participaron
personas usuarias en el proceso de reforma en legislacion en salud mental en nuestro pais, se
genera gran apertura al exterior, no se trata de organizaciones que queden cerradas en si mismas
sino que por el contrario, parecen nutrirse del intercambio y la interaccion en ambitos muy

diversos, que recorren lo comunitario, lo académico y lo estatal. En cada uno de esos ambitos, las
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personas que participan en los colectivos, generan encuentros de mayores 0 menores
intensidades con otras personas, esos encuentros siempre al resguardo de la representacion de la
agrupacion de pertenencia generan posibilidades de interaccion que para algunas de las personas

habian sido hasta el momento negadas o impensadas.

Empecé a ir al grupo ASUMIR y conoci mucha gente usuarios gente normal entre
comillas y técnicos también, a partir de ahi empecé un camino de conocimiento de mucha
gente (...) es bueno el grupo de amigos, si, si es bueno, es bueno, conocés gente, y en la
salud mental conocés gente, conocés mucha gente y a veces llevas a cabo realizaciones
personales con gente del grupo que nunca habia llevado préacticamente. Y eso te diria que
la amistad con gente te nutre porque la psiquiatria anula ciertas cosas como por ejemplo
la emocionalidad digamos (Entrevista 3)

En estos intercambios se va generando la certeza de la importancia de difundir la experiencia
propia para que la misma pueda ser tomada como aporte para la construccion de modelos que
sean cada vez mas inclusivos y participativos. Generar movimientos de concientizacion para que
las personas que todavia no han podido hacer conciencia de sus derechos lo logren poco a poco y
en proceso y para gque la poblacion en general comience a ver hacia el rincon al que ha sido
barrida la locura. Se observa en las distintas exposiciones como, a partir de la participacion
activa en los colectivos de pertenencia, las personas se sitian en un lugar de militancia con
respecto a la salud mental y los derechos humanos, ese posicionamiento hace también a un

cambio politico en la persona el cual puede ser interpretado como sefial de crecimiento.

Y por ejemplo hacer viajes en barco, concientizar a la poblacién, hacer programas de
radio, hacer formular un texto, hacer una cronica, trabajar para la radio y trabajar para la
organizacion de la radio. Dar produccién de conocimiento a las facultades también. Un
poco de eso. Generar un campo de estudio, generar un campo y dar una visién del lado
sonoro digamos por la radio. Es como repercute la radio en el afuera del hospital también
como repercute la sociedad dentro del hospital y dentro de la radio. Y que mirada tiene la
sociedad respecto al loco, a eso que le llamamos locura. Quién es el cuerdo y quien es el

loco, en esta libertad del mundo no? (Entrevista 5)
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4.3.3.2 Participacion en la Comision Nacional por una Ley de Salud Mental

Como se ha expuesto, en junio de 2016 se lanza la Comisién Nacional por una Ley de
Salud Mental, algunas de las personas entrevistadas participaron en la comision como
representantes de sus organizaciones, al momento de hablar con dichas personas sobre la
experiencia y sobre el modo de participacion en la Comision Nacional, hubo acuerdo en
cuanto a que la participacion pudo ser ejercida de igual modo que en cada organizacion
de pertenencia, se introdujo también en el relato el ser escuchado, lo que parece ser parte

importante del participar.

Senti que fui parte de la COMNAC, que fui escuchada (...) ser escuchada significa que
soy, que logré ser, que creci, porque desde nifia nunca fui escuchada. (...). y que la
Comisién Nacional me haya escuchado es un honor y responsabilidad infinita porque
representaba a tanta gente (Entrevista 1)

En la reuniones de la Comision Nacional también, todos fuimos escuchados todos
tuvimos nuestros momentos de decir lo que sentiamos de enojarnos, de amigarnos, pero
todos teniamos un mismo sentido, no? que se apruebe un ley con derechos humanos, en

clave de derechos humanos, no? que respete a todos y a todas (Entrevista 2)

En torno al participar se desarrolla la problematica de las condiciones para la participacion, en tal
sentido, para formar parte de la Comision Nacional, las personas tuvieron que ser elegidas por
sus colectivos para que los representaran en la misma. La propia nominacion de las personas
genera un acontecimiento en el nivel politico de cada una de ellas, las posibilidades del ejercicio
de la participacion recaen como un honor en reconocimiento de la experiencia y del cambio

también politico que a nivel personal genera como ya se ha mencionado cada militancia.

Al ser elegida para participar en la Comision Nacional senti que ahi en la radio me tienen
como que Yo llevo la militancia en la sangre, un comparfiero me lo ha dicho y todos (...)
Digo hasta el dia que me muera voy a luchar por las causas nobles que me parece que
esta bien defender y esta es una (...) mochila llevada con gusto, con, gusto, con mucho

gusto (Entrevista 2)
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En la Comision Nacional, logre ser escuchada, es algo muy importante para mi (...) la
importancia es el poder estar ahi y luchar por los demas que no pueden estar ahi, te digo
los encerrados, (...) si, me eligieron porque me escuchan, el orgullo de poder hablar por
ellos y luchar por ellos, que es una de las razones por las que estoy en este movimiento
(Entrevista 1)

4.3.3.3 Participacion en las instituciones estatales

También es interesante en este contexto profundizar en cuanto a la forma y los motivos por los
que las personas entrevistadas fueron seleccionadas para participar en nombre de sus
organizaciones en las instancias institucionales de intercambio en torno a la temaética legislacion
en salud mental. Los argumentos se repiten en referencia a los desarrollados anteriormente en
cuanto a la representacion en la Comision Nacional. La participacién se va transformando en
honor, experiencia, involucramiento, crecimiento y compromiso que al mismo tiempo van
generando cada vez mayores posibilidades de participacion y nuevamente proceso y huevamente

evolucion y desarrollo.

Yo creo que por mi crecimiento personal, mi gran interés porque se revirtiera todo, lo mal
que se trata, lo mal que se trata a los internos en los sanatorios, en las clinicas, en los
hospitales psiquiatricos (...) quizas por mi compromiso en la bronca de la injusticia que
se comete con los encerrados (...) porque yo habia vivido todo (...) y yo queria ademas
estar y decirle a los sefiores legisladores, que ademas no saben nada del tema, (...) Y yo
necesitaba como habiendo sido usuaria y participante de la Comision Nacional y

Asamblea Instituyente dar mi testimonio (Entrevista 1)

Y por esto mismo, por los afios de radio, por los afios de experiencia, por los afios de
estar involucrado en la radio toco ir ahi y participar. Y nada, trasladando una mirada,
mostrando ahi mismo, en el Palacio Legislativo, mostrando a los senadores a los politicos

gue se tiene que cambiar la ley de salud mental (Entrevista 5)

En referencia a los sentires de las personas entrevistadas por haber sido elegidas por sus

respectivos colectivos para participar en nombre de los mismos en las instancias institucionales
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de intercambio en torno a la temética legislacion en salud mental y en referencia a la importancia
de esa designacion, los relatos vuelven una vez mas a hacer hincapié en el crecimiento
representado en la posibilidad de poder decir lo que se piensa frente a legisladores, miembros del

poder ejecutivo, técnicos y profesionales desde un lugar de simetria.

Participar en este tipo de instancias es importante, claro que si, claro que si. Siempre digo

lo mismo (Entrevista 4)

Fue como uno de los puntapiés que me mostraron realmente que habia crecido. Que
podia decir las cosas que sentia con respecto al tema de que yo habia superado todos esos
estigmas que hablaba antes y que bueno realmente un orgullo, porque entre tanta gente,
entre tantos estudiantes, entre tantos profesionales, entre tanta gente de otras
organizaciones sociales, que me eligieran a mi para representarlos realmente es un
orgullo y un privilegio, yo creo que todos y cada uno hubiera querido tener esa
posibilidad (Entrevista 1)

De acuerdo a lo desarrollado anteriormente, a partir de lo expuesto por las personas
entrevistadas, el ser escuchadas es parte importante en la participacion. De tal modo, cuando a
las personas se les pregunto si creian haber sido escuchadas en los ambitos institucionales, las
respuestas variaron dependiendo del &mbito. En el caso del M.S.P. donde como se ha expuesto se
trabajé en grupos tematicos, las personas transmiten que tuvieron oportunidad de expresarse y

que esas expresiones fueron escuchadas por el resto de los participantes del grupo.

si, si (...) si, si, ninguno de los psiquiatras dijo nada, todos mutis (Entrevista 4)

En el caso del poder legislativo sin embargo las respuestas fueron diferentes y se dieron en
consonancia con lo expuesto cuando se exploro acerca de la percepcion de si sus propuestas
fueron tomadas en cuenta al momento de la formulacién de la ley. En este sentido y en clave de
participacion, el ser escuchado no implica solamente que se abra un espacio en el que la persona
pueda decir lo que siente y piensa sino que ademas eso que fue expresado debe ser tenido en

cuenta de algun modo.
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No, no, no, no justamente (...) no para nada y menos habiendo sido como hablabamos
hoy una integrante que vividé todo eso no? no, no, no , ho me siento, no me senti
escuchada. (...) para mi el producto final, lo importante era que ellos me hubieran tenido

en cuenta, lo que yo trataba de decirles (Entrevista 1)

No fuimos escuchadas, no fuimos escuchadas. Yo noté totalmente la indiferencia por
parte de los senadores y los diputados. Uno se pard y se fue. El grandote colorado de
lentes, se pard y se fue. No dijo -permiso me tengo que retirar, tengo una reunién donde
tengo que estar- no, no, no, simplemente se pard y se fue (...) Con bronca y con rabia y
con impotencia, y bueno, después arreglamos todo (...) para ir a cortar frente al anexo, y
agarrar ese megafono, para que me escuchen por lo menos desde la calle ya que de frente
a frente no nos escuchaban que nos escuchen desde la calle no? (Entrevista 2)

Los relatos vuelven a centrarse en el encuentro llevado a cabo el 19 de abril de 2017 en la
Comisién de Salud Publica y Asistencia Social de la Camara de Representantes, a partir de ellos
se aprecia como la participacion mal entendida puede llevar a lugares de frustracion y angustia.
La falta de empatia y la indiferencia llevan a las personas usuarias a lugares conocidos de sus
recorridos vitales, las sensaciones que generan esos paseos por la falta de reconocimiento del si
mimo, acompafiaron a las personas usuarias durante dias después de transcurridos los encuentros

y por la forma de rememorarlos podria decirse que aun hoy siguen acomparandolas.

Yo después de varios dias, después de haber vivido la experiencia de diputados en que
habian cinco diputados y dos salieron cuando entramos, o sea quedo el presidente y la
vicepresidenta y otro méas. Ese otro estaba con su teléfono, o sea, el presidente y la
secretaria eran los gque nos escuchaban. Yo no me senti escuchada. Para mi fue una

tomadura de pelo. (Entrevista 1)

Entonces, si, yo me senti... como decirte, cuando llegaba después de cada participacién
en el senado o con los diputados, un poco estresada. Porque es como un estrés también
gue te pone, porque... digo... la indiferencia de las personas no? Como que yo, ponele que
estamos hablando vos ahora conmigo no? y estés en vez de estar escuchandome con el
celular, o conversando con el de al lado, eso lo noté yo con los senadores y los diputados
(Entrevista 2)
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Queda establecido nuevamente que para que se dé una participacion real, el reconocimiento del
otro es fundamental, el poder ser sostenido por una mirada, el ser mirado a la cara, confirma una
vez mas la condicion de ser, de estar y de merecer la atencion del otro. Cuando este sostén no se
da es dificil hablar de participacion. Las personas entrevistadas generan diversas explicaciones
que buscan lograr algun tipo de comprension sobre la experiencia vivida. De tal manera, en
algunos casos se busca bocetear una justificacion para lo acontecido, que logre volver a legitimar
el lugar de saber en el que sus experiencias de vida combinadas con su participacion en las

organizaciones les han colocado.

Ellos tienen a sus taquigrafos ahi y bueno, entonces estan asegurados que lo que uno
habla esta escrito ahi. Pero no. porque hay distintas formas de escucharte no? vos me
podes escuchar con atencion y mirdndome, porque la cara habla también, no? (Entrevista
1)

En otros casos la autovalidacion llega en forma de reproche frente a la incapacidad de escucha,
como dura critica a los representantes por no haber podido generar el espacio para que se diera
una real celebracion de la participacion en ese momento historico del proceso de reforma en
legislacion en salud mental. En este sentido es de cuestionarse hasta qué punto los legisladores
tendrian conciencia cabal de la importancia de las personas que tenian delante, las primeras
personas usuarias de los servicios de salud mental, las primeras locas y locos, que en contra de
todo prondstico y a partir de su participacion y su involucramiento en organizaciones sociales,
llegaron al Palacio Legislativo para ser escuchadas y tenidas en cuenta como expertas en la

materia.

Te da impotencia, te da mucha bronca, te dan ganas de levantarte e irte, digo, no lo
hicimos por respeto, por educacion, por moral. Porque uno tiene ética, tiene moral y no lo
hicimos, porque queremos que nos escuchen pero si notamos esa indiferencia (...) Son de
traje y corbata y no dan el ejemplo. Vienen muy pitucos de traje y corbata y no dan el
ejemplo. Porque tendrian ellos que estan representando a todo un pais, tendrian que dar el
ejemplo. Por lo menos esa horita que estabamos ahi, que teniamos diez minutos para
exponer cada persona, 0 menos también, digo escucharnos no?..y bueno, traje y

corbata... (Entrevista 2)
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A pesar de la impotencia y la bronca expresada, es de destacar el valor de estas personas para
sostener esa situacion en pos de la importancia del mensaje a transmitir, el valor para enfrentar
con ética y moral el duro, el violento golpe de la indiferencia. Es que estas personas, en su
experticia, en su maestria, han peleado mas de un round en contra de los fantasmas tibios e
indolentes de la apatia y la falta de interés por el otro, y de cada uno de esos rounds han salido
fortalecidas, de modo que sus cuerpos aun hoy siguen aqui dispuestos en cada momento a ser

parte de la batalla.

4.3.3.4 Los significados de la participacion:

Nuevamente, el nudo estd en la participacion por este motivo y a pesar de que ya hemos
explorado la etimologia, el significado enciclopédico y las interpretaciones acerca del tema
realizadas por diversos autores, a continuacion se despliegan los aportes que las personas
entrevistadas han hecho en cuanto a lo que para ellas significa participar. Se han identificado
respuestas que asocian la participacion con la posibilidad de ejercicios de derechos, que no seria
otra cosa que “el poder hacer”, un giro més, y claramente para poder hacer es necesario ser,

participacion entonces como un ejercicio del ser

Puedo yo ser un individuo con derechos humanos, puedo yo tener derecho al acceso a la
vivienda, puedo tener acceso a un pase libre, puedo tener "acceso a un refugio, puedo
tener acceso a un centro cultural donde dan talleres, puedo tener acceso a una asamblea
donde se toma la postura y estoy escuchando palabras de otros y problemas de otros
donde a veces a mi me parecia que eran mis problemas... y eran mis problemas también
(...) Y mostrarle al mundo que todos podemos tener mejores gestos y mejores

comportamientos (Entrevista 5)

Es respetar la dignidad de uno y de los demas, eso (Entrevista 4)

En referencia al ejercicio, algunas personas asocian también la participacion con las
posibilidades de ejercer sus respectivas militancias. Es interesante observar que en todos los

discursos esta militancia tiene que ver con el ayudar a otras personas que estan viviendo, cosas
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similares a las que ellas también han experimentado en sus cuerpos. Nuevamente la sensibilidad
experta producida a partir de la vivencia, genera estas formas de militancia en las cuales siempre
parece estar en primer lugar el otro. Cada forma de militar en la causa de la salud mental, cada
espacio de despliegue y nuevo plegamiento subjetivo, parece entonces definir para ellas la

participacion.

Es poder hablar, comunicar a la gente, a la sociedad civil las cosas que los encerrados los

excluidos, los incluidos atras de los muros no pueden decir (...) ser parte de (Entrevista

1)

Al hacinamiento institucional digamos que bueno que son todos dopados, entonces estan
muy babeados y no se quieren integrar de esa forma y por un tema etario, algunos no van
a ningun grupo, es llamarlos decirles, insistirles, insistirles, insistirles, y bueno y asi
logramos poco a poco, y qué salgan a la calle, qué salgan un poco de sus casa, qué no
estén todo el sdbado con el televisor y yendo al bafio a tomar agua (...) Yo creo que
participar en mi caso es esto que te digo, llamar gente, llamar usuarios, usuarios que no
estan integrados a ningun centro de salud que tampoco se quieren integrar por miedo
(Entrevista 3)

Finalmente y también refiriendo a formas activas de tomar parte en algo, o de algo, vuelven a
aparecer dentro de las categorias que componen el significado de participar, la posibilidad

conjunta que las personas puedan tener para estar, decir, ser escuchadas y tenidas en cuenta.

Participar se participa de varias maneras no? yo participo en la radio, me dan el
microfono y es mio, y me dan un megéafono y es mio. Y me quiero hacer escuchar para
gue las personas sepan y se enteren que es lo que estamos haciendo. Y bueno, participar,
participar (...) participar participe en la COMNAC, tuve el honor de compartir, el alto
honor de compartir con las comparfieras la comision en el senado y en la camara de

diputados y las mesas de debate en INDDHH. Eso es participar (Entrevista 2)

Saliendo de las definiciones de participacion que han dado de las personas, pensaremos para
cerrar este andlisis en los posibles cambios que el haber sido parte participante en el proceso

investigado, haya podido generar en ellas. Como se ha dejado ver en el transcurso de estas
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paginas, las personas manifiestan en reiteradas ocasiones los cambios que su participacion en las
organizaciones han producido a nivel personal. Intentaremos explorar si el transito por la
discusion y debate sobre la ley en las instituciones ha sido origen de cambios perceptibles en y

para las personas entrevistadas.

A partir de lo antedicho, se pueden encontrar nuevamente en las palabras de las personas
referencias a la autoafirmacion, es que haber sido parte participante en este proceso, haber sido
designadas como ya se ha expuesto, para participar en representacion de sus organizaciones en
los ambitos institucionales de discusion y en los mismos haber podido pararse como igual frente
al resto de los participantes, genera un reconocimiento del poder hacer y del valor que cada una

de las personas entrevistadas tiene para su colectivo de pertenencia.

Ta, fue divino como sentirme que yo, ta yo, y preguntarme: yo porque habiendo tanta
gente? y bueno quizds me falte un poco auto quererme, quererme, valorarme y saber
quién soy. Y lo que he crecido y todo eso (...) me provocaron cambios en el sentido del
yo puedo, y yo puedo decirlo que pienso frente a una persona extrafia pero, y de que soy

persona, y soy, y no soy un estigma, loca (Entrevista 1)

Desde otro lugar se hace referencia a cambios concretos, en la generacion de nuevas rutinas y
posturas frente a la vida, en la posibilidad de desarrollar proyectos que permitan continuar en el
plano de una militancia participante la cual tiene como fin el deseo de que otras personas no
pasen por las mismas situaciones, por el mismo sufrimiento que ellas mismas han
experimentado, esta participacion incluso parece haber generado en algunos casos y de acuerdo a

lo aportado, cambios en las condiciones materiales de existencia.

Si, y si los genero, no sé como decirte que salgo de la radio me planifico el dia, salgo de
la pensidn en la que estoy viviendo. Y justamente esa pensién me ayudo gente de la radio
a conseguir esa pension. Y ahora puedo tener un lugar donde descansar y no tengo que

guedarme en la calle (Entrevista 5)

Yo creo que de a poco vamos haciendo. Creo que en el 2015 yo era otra persona en 2019

soy otra y creo que estamos logrando cosas (...) Si, yo, esto ha generado cambio por un
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lado he pensado en estudiar para una cosa que se esta por implementar que es usuario

experto que ayuda a otros usuarios que estan peores que él (Entrevista 3)

Esta sed de ayudar a partir de la participacion puede entenderse al mismo tiempo como una
necesidad de seguir creciendo en relacién con otros. Ya que la evoluciéon y el cambio vienen
siempre de la mano del intercambio. En este sentido y mas alla de la participacion pensada como
un derecho, el lugar central de las personas usuarias en el cambio de paradigma tiene que ver con
las posibilidades de recuperacion que les brindan el ser escuchadas y tenidas en cuenta. La
participacion en si misma genera a partir de su ejercicio, la posibilidad de acercarse a estados de

bienestar que aportan en pos de la salud mental de las personas.

Y yo me senti orgullosa de representar a mis compafieros en un momento en que ellos me
hayan nombrado y me sentia con un orgullo tremendo de haber estado luchando con
todas las otras organizaciones codo a codo por una misma causa no? cambio? y si,
cambio porque estuve muy de cerca con otras personas que han pasado lo mismo que yo
y que siguen también codo a codo luchando por esta misma causa que es una causa noble,

no? Si, yo creo que si (Entrevista 2)
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Capitulo V

Discusion y conclusiones

“todos coincidiamos, que la ley habia que reglamentarla, que habia que aprobar
la ley justa con derechos para nosotros, no?” (Persona usuaria, 2019)
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5.1. Treinta y dos meses de participacion, a modo de discusién

A partir del andlisis realizado, se desarrollard a continuacion la discusion en relacion a cuatro
dimensiones de la participacion de personas usuarias de los servicios de salud mental dentro del
proceso de reforma en legislacion en salud mental en los ambitos de discusion e intercambio

abiertos por las instituciones estatales:

1) Participacion: nivel cuantitativo.
2) Participacion: nivel de incidencia.
3) Participacion en el proceso como marca en el cuerpo de las personas.

4) Participacion como proceso de cambio y crecimiento.

Tal como se ha referenciado, todas las recomendaciones de organismos internacionales sefialan la
necesidad de la participacion de personas usuarias en este tipo de procesos (ONU 2007, 2016,
OEA 1999). Lo que pone a la participacion, o mas bien a las posibilidades de ejercicio de la
participacion de las personas en el centro del nuevo paradigma, es que tal ejercicio es en si
mismo ejercicio de derechos, y el nuevo paradigma pretende sentar su base en los derechos
humanos, de modo que la no participacion de personas usuarias seria en si misma la negacion del

cambio.

5.1.1. Participacion: nivel cuantitativo

Dentro de lo que ha sido el proceso de reforma en las instituciones estatales se logro identificar
un total de once personas usuarias que participaron en el mismo. Una de ellas particip6 tanto en
la Institucion Nacional de Derechos Humanos como en el Ministerio de Salud Publica, las
restantes diez personas participaron en representacion de sus organizaciones en o frente a una de

las tres instituciones.

A partir de lo desarrollado se pudo observar que en lo que refiere a la participacion de personas
usuarias en los ambitos de discusion y negociacion generados en la INDDHH, M.S.P. y Poder

Legislativo, los porcentajes de la participacion de las mismas en relacion a la participacion total
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de personas van desde el 5% hasta el 13%. Las estadisticas de la participacion de personas
usuarias durante los treinta y dos meses en los que se desarrollo el proceso de reforma en
legislacion en la instituciones estatales, presentan una media de 7,6 %, una mediana de 7% y una

moda de 5%.

Si bien se reconoce la inclusion de las personas usuaria en el proceso llevado a cabo dentro de
las instituciones, brindandoles de tal modo, la posibilidad de participacion en los ambitos
consultivos para la toma de decisiones, en este caso, de leyes que a ellos refieren. Se puede
aseverar que cuantitativamente la participacion fue baja. Esto parece corresponder con lo que a
decir de Martinez Rubio (2015) viene aconteciendo en Chile. De acuerdo con la autora, también
alli la participacion de personas usuarias se ve muy disminuida frente a la de técnicos y

profesionales.

En contraposicion a lo que ocurre en Uruguay y Chile, en Brasil, de acuerdo a lo aportado por
Amarante (2006), fue preponderante la participacion, entre otras, de personas usuarias en el
proceso de reforma psiquiatrica. El autor considera a este sector como fundamental. Algo
analogo parece ocurrir en relacion a Argentina en donde el proceso de reforma en legislacion
deja como resultado la Ley 26.657, considerada como referencia para diversas organizaciones

sociales de nuestro pais.

5.1.2 Participacién: nivel de incidencia

Por otra parte, en un intento de interpretacion cualitativa de los alcances de la participacion de
personas usuarias en el proceso de reforma en salud mental dentro de las instituciones estatales,
se buscara dar cuenta del impacto de la palabra de dichas personas, en referencia a como la
misma pudo verse reflejada o de qué modo incidio en la redaccion final de la Ley de Salud

Mental N° 19529.

Para ello se tomaran en cuenta los planteos que personas usuarias llevaron adelante frente a la
Comision de Salud Pablica y Asistencia Social de la Camara de Representantes, en relacion al

articulado que habia sido aprobado en la Camara de Senadores. Se tomaran estos insumos ya que
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a partir de las actas taquigraficas se cuenta con la transcripcion de lo expresado por estas
personas frente a los representantes antes que los mismos introdujeran las Gltimas modificaciones

en el proyecto a ser votado, aprobado y transformado en ley.

De acuerdo al anélisis documental, como se recordard, los cuatro reclamos sostenidos por las

personas usuarias fueron:

1) Sustituir en el articulado de la ley el término “trastorno mental” por el de “persona
usuaria de los servicios de salud mental”.

2) Abordaje interdisciplinario en todo momento en lo referente a teméticas de salud mental,
haciendo referencia especifica a:
A) Las internaciones que deben llevarse adelante en hospitales generales no deben ser en
“Salas de Psiquiatria” sino en “Unidades Interdisciplinarias de Salud Mental”.
B) La decision en los casos de intenciones compulsivas no debe fundarse Unicamente en
el criterio médico.

3) Establecer fecha de cierre para las instituciones asilares y monovalentes en todo el
territorio nacional.

4) Desarrollar planes sustitutivos para implementar a partir del cierre de los

establecimientos asilares y monovalentes.

En referencia al primer reclamo: sustitucion del término “trastorno mental” en el articulado de la
ley, se puede afirmar que no fue tenido en cuenta ya que en el cuerpo de la ley, se hace
referencia al mismo en veinticuatro ocasiones. En veinte de ellas se lo utiliza refiriendo a
“persona con trastorno mental” o “personas con trastorno mental”, en una ocasion se hace
referencia a “personas que hayan tenido trastorno mental”, y la letra de la ley refiere ademas una
vez a “nifias, niflos y adolescentes con trastorno mental”. También en dos momentos se
encuentra en el articulado, esta terminologia haciendo referencia a si misma, en una de estas dos

ocasiones en un parrafo especifico utilizado para definir el “trastorno mental”.

Por otra parte en lo referente al reclamo de introducir la denominacion “persona usuaria”,

encontramos que en el articulado de la Ley N° 19529, dicha denominacién aparece en seis
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ocasiones haciendo referencia tanto a “persona usuaria” como a “personas usuarias”, del mismo

modo, el término “usuarios” aparece en otras dos ocasiones.

En lo que hace al punto 2.A: abordaje interdisciplinario y denominacion de las salas donde se

llevaran a cabo las internaciones, El articulo 24 de la ley en referencia a la internacion, expresa:

Se fundard exclusivamente en criterios terapeuticos con fundamentos técnicos
reservandose especialmente para situaciones agudas y procurando que se realice en
hospital o sanatorio general y en el caso de nifias, nifios y adolescentes en hospital

pediatrico o en areas de internacion pediatrica en hospitales generales.

Tal como se puede apreciar, en el caso de personas adultas, no se hace ninguna referencia
especifica a las salas donde se llevaran adelante las internaciones y en lo referente a adolescentes
nifias y nifios las condiciones son las mismas que en cualquier internacion. Esto parece de algun
modo dejar zanjada la discusion que refiere a las denominaciones y los campos disciplinares en
este punto. Sin embargo la denominacion final de las salas de los hospitales generales en las que
se llevaran adelante las internaciones de personas usuarias de los servicios de atencion en salud
mental, quedara librada a la reglamentacién de la ley donde seguramente, las personas usuarias

continuaran sosteniendo su planteamientos.

En lo que refiere al punto 2.B: abordaje interdisciplinario y toma de decisiones en internaciones
compulsivas, no se generaron los cambios solicitados. De tal modo la internacion en todos los
casos queda sujeta a “Evaluacion, diagndstico y motivos que la justifican, con la firma de un
profesional médico” (art 27 Ley N° 19529). En el caso especifico de las internaciones
compulsivas quedan sujetas a un dictamen profesional “firmado por dos profesionales médicos
que no tengan relacion de parentesco, amistad o vinculos econdémicos con la persona, uno de los
cuales debera ser especialista en psiquiatria”(art 31). El mismo articulo establece también que

posteriormente la persona seria tratada por un equipo interdisciplinario.

Ubicandonos en el tercer reclamo de modificacién del proyecto que las usuarias presentaron a la
Comisién de Salud Publica y Asistencia Social de Camara de Representantes: cierre de
instituciones manicomiales, el articulo 38 de la ley votada establece que desde su entrada en

vigencia quedara prohibida la apertura de nuevos centros asilares y monovalentes asi como la
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internacién de personas en los centros ya existentes. La ley establece ademas que se generaran
acciones para el cierre definitivo de establecimientos asilares y monovalentes. Por dltimo
dispone que el “Poder Ejecutivo establecera en la reglamentacion de la presente ley el
cronograma de cierre de los establecimientos asilares y estructuras monovalentes. El
cumplimiento definitivo del cronograma no podra exceder temporalmente el afio 2025”. En este

punto parece haber sido tenido en cuenta el reclamo presentado a los diputados.

Para finalizar, en lo que tiene que ver con el punto cuatro, referente al desarrollo de planes
sustitutivos, se podria decir que también se hizo escuchar el reclamo que las personas usuarias
presentaron a los representantes. La Ley de Salud Mental establece también en su articulo 38
que los centros asilares y monovalentes existentes “deberan adaptar su funcionamiento a las
prescripciones de esta ley, hasta su sustitucion definitiva por dispositivos alternativos, de acuerdo
a los que establezca la reglamentacion” del mismo modo establece que “El desarrollo de la red
de estructuras alternativas se debe iniciar desde la entrada en vigencia de esta ley”. En este
punto, al igual que en el caso de la denominacion de las salas para la internacion, el camino
continlia desplegandose en torno a la reglamentaciéon de la ley, e invitando a ser recorrido,

participado.

Todo esto parece indicar que también en el nivel de alcance de lo propuesto, la participacion fue
baja, recordemos que hemos generado en el correr de estas paginas una nocion de participacion
en la que ser escuchado y tenido en cuenta son puntos fundamentales. En este sentido, los
planteamientos realizados por las personas entrevistadas en cuanto a no haber sido tenidas en
cuenta en sus reclamos, parecen ser acertados ya que a partir de un cotejo muy simple se puede
comprobar que los reclamos que las personas continGan sosteniendo al momento de realizar las
entrevistas tienen en gran parte que ver, como ya se ha expuesto, con las denominaciones y la

interdisciplina.

Recordemos una vez mas los puntos que en las entrevistas marcaban como esenciales para que la
ley votada tuviera una base real en los derechos humanos: interdisciplina, denominacion, érgano
de revision, cierre de hospitales monovalentes y apertura de dispositivos sustitutivos, trabajo y
vivienda. Nuevamente, realizando un cotejo con las paginas de la Ley N° 19529, se puede

observar que en los momentos en los que la misma se define especificamente generando en ese

126



acto acciones sobre los puntos solicitados, en general no lo hace en relacion a lo demandado por
las personas usuarias y lo movimientos sociales, este es el caso de los puntos interdiscipllina,
denominacién y organo de revision, por otra partes y en sentido positivo, la letra de la ley se
define de acuerdo a lo solicitado por las personas usuarias como también se ha expresado,
fijando una fecha limite para el cierre de monovalentes. En el resto de los puntos, todo queda
librado a la reglamentacion.

Una pregunta que surge a partir de esto y que ameritaria el desarrollo de nuevas investigaciones,
gira entorno a cuales fueron los motivos que generaron que los planteos realizados por las
personas usuarias no hayan sido tenidos en cuenta? O mejor aun, desde donde surgen y cual es la
base de los criterios que si fueron tomados en cuenta por los legisladores para la redaccién y
aprobacion de la Ley N° 195297

5.1.3. Participacion: marcas en los cuerpos

Esta dimensién de la participacion de las personas en las instituciones estatales tiene que ver con
las afectaciones que la misma generd en ese aqui y ahora (Levy, J. 1995). Como ya se ha dejado
ver en el andlisis de las entrevistas, los registros de las persona fueron diferentes dependiendo del
ambito en el que fue ejercida su participacion. De tal modo parece ser que en los grupos del
M.S.P. las personas sintieron que pudieron de algin modo participar, aunque como ya se ha
mostrado, también se generaron incomodidades en referencia a los horarios de funcionamiento y
desacuerdos entre las partes participantes en puntos entendidos como neuralgicos para las
personas entrevistadas. De igual manera se ha podido ver que el documento final del M.S.P. no
toma en cuenta puntos fundamentales sostenidos por las personas usuarias y sus organizaciones
de pertenencia. De cualquier modo la experiencia no parece haber generado afectaciones

particularmente negativas en ellas.

En referencia a los encuentros con los legisladores, como ha quedado claro, las sensaciones
registradas por las personas fueron diferentes, quienes participaron en ese ambito expresan no

haberse sentido realmente escuchadas ni tenidas en cuenta. Como se ha dejado ver, existié un
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encuentro particular con la Comision de Salud Publica y Asistencia Social de la Camara de
Representantes en el que las cargas emocionales fueron muy fuertes y no porque se haya dado un
choque o un enfrentamiento, como los que tal vez si podian darse en los grupos del M.S.P. o la
INDDHH a partir de los puntos de disenso de las diversas organizaciones participantes, sSino
porque por el contrario, las personas se encontraron con interlocutores completamente

indiferentes.

Si pude participar realmente en esas comisiones? Y no, ahi adentro no, si no sos
escuchado no. De afuera participdbamos en las marchas, en los cierres, en los cortes de

calle, cuando hicimos la movida por las ferias pero ahi adentro no (Entrevista 2)

Este sentir no parece haberse registrado tan solo en el encuentro llevado a cabo el 19 de abril de
2017, aunque definitivamente, ese fue el que generé marcas mas profundas. Las personas

recuerdan en general sus encuentros con los legisladores como poco productivos,

No, ellos escucharon lo que nosotros ibamos a decir y nada mas. No fue un ida y vuelta,
cada uno de los participantes que fuimos a hablar con salud del senado fuimos, dijimos lo
que queriamos que ellos nos escucharan pero para mi fue un decir y nada mas, y nada

mas (Entrevista 1)

Nuevamente el ser escuchado entra a tallar como fundamental, cuando se expresa que lo que se
pudo generar fue un decir y nada mas, la escucha queda en un solo movimiento excluida. Es
bastante claro que estas afectaciones no son casuales. Interesa pensar que las personas
entrevistadas fueron adquiriendo en el transcurso de sus recorridos de participacion en sus
diferentes agrupaciones, la certeza de que el ser escuchado hace correlato con el ser reconocido,
el ser escuchado y tenido en cuenta genera posibilidades de autovalidacion a partir del
intercambio participativo real en el que se toma parte al tiempo que se aporta y se genera

transformacion.

Recordemos por ultimo y una vez mas, que las personas usuarias de los servicios en salud
mental, histéricamente han sido personas a las que se ha silenciado, personas cuya voz nunca

parecio llegar a los oidos de los otros. En el trascurso de los afios, cada palabra no escuchada,
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enmudecida por la incomprension o la indiferencia, ha ido marcando los cuerpos de las personas
entrevistadas, quienes de una manera o de otra reconocen el peso del silencio, o de la palabra que
para los otros parecio no existir, “todavia pesa muchisimo el no haber sido escuchada por mi

madre por mi padre por mis hermanos” (Entrevista 4)

En su desarrollo sobre la participacion en el proceso de implementacion de la Ley Municipal de
Salud Mental de Alegrete, Filippon, Prado Kantorski y Saeki (2015), han destacado como ya se
ha expuesto, que a partir de una participacion real se fortalece la construccion de un “nosotros” y
de acuerdo a lo expresado por los autores, es eso lo que posibilita la superacion de las logicas
manicomiales. De acuerdo a lo hasta ahora desarrollado en esta linea de la discusion, pareceria
ser que la participacion en determinados espacios no pudo ser desplegada, en ese sentido no

podriamos hablar de una participacion real tal y como los autores la plantean.

Si pensamos en esa falta de escucha, de sostén a partir de una mirada atenta, esa indiferencia que
va generando la sensacion a la que refieren las personas cuando expresan no haber sido
escuchadas, esa rabia esa angustia vivenciada hasta dias después de acontecido el suceso que la
genera, cabe preguntarse si en realidad el alto monto de afectacion en los cuerpos no tiene que
ver también con una forma de reeditar en ese encuentro con los legisladores, representantes de la
autoridad, del poder soberano, la vivencia del sometimiento a I6gicas manicomiales que de
manera consonante hacen a la ausencia de empatia y a un exceso de apatia en el vinculo, rozando

el desconocimiento o la negacion del otro como merecedor de atencion.

5.1.4. Participacion como proceso de cambio y crecimiento

A partir de lo expuesto e incluso habiéndose vivido experiencias que no fueron satisfactorias para
las personas entrevistadas, se pudo dejar en claro que el hecho de participar en este proceso
generd cambios considerados positivos en todas ellas. En referencia a ello, Siqueira de Almeida,
Dimenstein y Kalliny Severo (2010) destacan los efectos que la participacion produce en las
personas usuarias, de igual modo Munarriz Ferrandis (2013), postula la participacion como
elemento que habilita a una transformacion y por ello la centra también como base del nuevo

paradigma de salud mental.
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Como se ha explicado, etimolégicamente, en la composicion de la palabra participar se encuentra
el verbo “capere” y es interesante mencionar en este punto la asociacion que ese verbo tiene con
la raiz indoeuropea “Kap” cuyo significado es capturar. Cabe preguntarse entonces que es lo que
debemos, capturar? O que es lo que las personas entrevistadas lograron capturar a través de su

participacion?

Cuando damos captura agarrando una parte, cuando tomamos parte en un proceso,
acontecimiento o hecho social, ese proceso-acontecimiento-hecho no se vacia, no se ve
disminuido. La captura no se asemeja con la de una presa ya que lo capturado no es extraido y
aislado de su contexto. Pareceria ser por el contrario que es el captor quien queda
paraddjicamente capturado, contextualizado, en el proceso-acontecimiento-hecho, claro que
existe una voluntariedad para esto. El haber dado captura, tomado la parte, en este caso
pareciera significar pasar a ser parte del hecho en cuestion, capturar la presa para de esa forma

hacernos uno con ella.

Considero que la metafora de la captura y de la presa puede sernos util para dar cuenta de una
lucha, de un intercambio de fuerzas en un campo de caza-batalla, que se despliega entre
instituidos e instituyentes, donde la participacion, fue tomando el espacio por medio del empuje
de las organizaciones sociales, las que a partir de sus luchas han logrado generar condiciones de
posibilidad para que la participacion pueda ser ejercida por las personas usuarias. En el medio
del despliegue de estas fuerzas, el ejercicio de la participacion es un proceso de cambio y
crecimiento que se retroalimenta y genera cada vez mas y mejores escenarios para continuar

transformando la realidad de las personas a partir de transformaciones reales en ellas mismas.

Es en tal sentido y a través del recorrido por los tres paradigmas a los que la humanidad ha
asistido en referencia a la tematica, paradigma de la locura, paradigma de la enfermedad mental,
paradigma de la salud mental y los derechos humanos, es interesante pensar en que tal vez en a
partir de la generacion de mas y mejores escenarios para la participacion real, podamos asistir

algin dia a un nuevo paradigma en el que se contemple como una totalidad la al humano y su
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bienestar y sean respetadas valoradas he incluidas todas las posibles diversidades. Paradigma de
Salud Humana y Derechos Mentales?.
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5.2. Conclusiones

Llegando al final del recorrido, aunque sé que estamos lejos del final, en relacién a las preguntas
y objetivos planteados al inicio de la investigacion, y a partir del trabajo realizado, se
desplegaran a continuacion algunas conclusiones que mas que cerrar el tema, invitan a continuar
cuestionandonos y trabajando en pos de una participacion cada vez méas potente de personas
usuarias de los servicios de atencion en salud mental en los &mbitos de discusion, debate y toma

de decisiones en torno a leyes y politicas que a ellas refieran.

En primer lugar, se puede decir que el cambio de paradigma en salud mental que se transita a
nivel regional, se tradujo en el proceso de reforma en legislacion en Salud Mental en Uruguay en
la inclusion de personas usuarias dentro de los ambitos abiertos para la discusion en torno a la
tematica en las instituciones estatales (INDDHH, MSP y Poder Legislativo) desde noviembre de
2014 hasta junio de 2017.

Esta es la primera vez en la que Uruguay atiende en este punto, y en el campo de la salud mental,
las responsabilidades asumidas en la Convencion Interamericana para la Eliminacion de Todas
las Formas de Discriminacién contra las Personas con Discapacidad. (O.E.A., 1999). Por otra
parte y haciendo también referencia al cambio de paradigma traducido en el proceso de reforma
en legislacion en nuestro pais, la aprobacion de la Ley N° 19529, en sustitucion de su antecesora
de 1936, a pesar de todas las diferencias sostenidas por las personas entrevistadas y de acuerdo
con lo que ellas expresaron, es en definitiva un paso hacia la salida del paradigma de la
enfermedad mental que nos acerca a las nuevas concepciones en torno a la salud mental y los

derechos humanos.

En segundo término, en lo que refiere a aportes que se han hecho desde las organizaciones
sociales al proceso de reforma en legislacion en salud mental en Uruguay durante el periodo
2014 — 2017, se puede afirmar que las organizaciones sociales ademas de haber sido las grandes
impulsoras de la reforma en nuestro pais, han sido un motor para la participacién de personas
usuarias en los espacios habilitados a nivel estatal. Todas las personas participantes en el proceso

lo han hecho a modo de representantes de sus colectivos de pertenencia.
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Ademas de la apertura para la participacion en los espacios de discusion dentro de los ambitos
abiertos en las instituciones estatales, las organizaciones sociales generaron muchos aportes a
nivel de propuesta, concientizacion y generacion de informacion, que dieron a la tematica mayor

visibilidad y lograron en algunos momentos ser foco de atencion de la opinion publica.

Del mismo modo las organizaciones sociales, algunas de ellas desde su trayectoria de décadas
de lucha en el campo de la salud mental, han logrado tejer redes, que vienen sosteniéndose y
empujando el cambio de paradigma en Uruguay. Las organizaciones se han ido vinculando y
generando acciones conjuntas, en las comunidades, en la academia y en las calles desde el afio
2012 en forma de marcha por salud mental desmanicomializacion y vida digna. Dentro de los
aportes fundamentales de las organizaciones sociales en relacion a reforma en legislacion se

encuentran los siguientes documentos:

- Campafa de recoleccién de firmas a favor de la creacion de una ley de salud mental
lanzada por la Asamblea Instituyente.

- Anteproyecto de Ley de Salud Mental y Derechos Humanos. Asamblea Instituyente

- 8razones para una ley de salud mental en Uruguay. Colectivo Radio Vilardevoz

- Aportes para la transformacion del modelo de atencion en salud mental en Uruguay.
Asamblea Instituyente, CAINFO e IELSUR.

- Plataforma de la Comisién Nacional por una Ley de Salud Mental.

- Informe Alternativo — Uruguay, presentado al Comité de Naciones Unidas sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad por la Alianza de Organizaciones por los

Derechos de las Personas con Discapacidad del Uruguay.

El conjunto de estos documentos genera una posibilidad de comprension acerca del estado de la
salud mental en nuestro pais asi como de los caminos que por los cuales deberia seguirse

transitando para lograr definitivamente situarnos dentro del nuevo paradigma de salud mental

En tercer lugar, en lo que refiere a cobmo se han incluido y de qué forma han participado las
personas usuarias en el proceso de reforma en legislacion en Salud Mental en Uruguay. Se

concluye que la participacion ha sido porcentualmente baja en referencia a la cantidad total de
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personas involucradas en el proceso, llegando a un promedio del 7% de participacion en el total
de las instancias desarrolladas en las instituciones estatales. Por otra parte, queda también claro
que la participacion de las personas usuarias no parece haber tenido mayor incidencia en los
productos finales de los procesos desarrollados en el M.S.P. y el Poder Legislativo, “Aportes para

los contenidos de una Ley de Salud Mental en Uruguay” y Ley de Salud Mental N° 19529.

Por ultimo queda claro que el ejercicio de la participacion ha posibilitado a las personas generar
en si mismas cambios positivos que van habilitdndolas al mismo tiempo a seguir participando en
los procesos junto a sus organizaciones de pertenencia. La participacion de las personas usuarias
deberia estar en el centro de todas las politicas que se quieran ubicar en el nuevo paradigma de
salud mental, no solamente porque el nuevo paradigma tiene como base los derechos humanos y
participar es ejercicio de derecho en si mismo, sino también y fundamentalmente, porque a partir
de los recorridos desarrollados por las personas entrevistadas, queda establecido el ejercicio de la
participacion como actividad que a partir del encuentro, el intercambio y el reconocimiento, a
partir de la posibilidad de decir, de ser escuchadas y tenidas en cuenta por las otras personas,

genera posibilidades y estados tendientes al bienestar, a la salud humana.
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Guia para la entrevista

1)
2)
3)
4)
5)
6)
7)
8)
9)

A que colectivo pertenece?

Desde cuando participa en ese colectivo?

COmo es participar en su colectivo?

Es importante ser parte del colectivo para el proceso de sanacion?

Participd en la Comision Nacional por una Ley de Salud Mental?

Como fue elegido para participar en ese ambito?

Qué sinti6 al ser elegido para participar en ese ambito en representacién de su colectivo?
Como fue la experiencia de participacion en ese ambito?

En que ambito institucional particip6 dentro del proceso de reforma y legislacion en salud

mental?

10) Coémo fue elegido para participar en ese &mbito?

11) Qué sinti6 al ser elegido para participar en ese ambito en representacion de su colectivo?

12) Como fue la experiencia de participacion en el &mbito institucional?

13) Como se sintio?

14) Siente que lo propuesto fue tenido en cuenta?

15) Siente que realmente pudo participar?

16) Fue importante participar en estas instancias?

17) Este proceso de participacion generd cambios en vos?

18) Qué es la participacion?
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HOJA DE INFORMACION

Titulo de la investigacion: Participacion: La experiencias de personas usuarias en
el proceso de reforma en salud mental en Uruguay. (Periodo 2014 -2017)

Tesis para optar al titulo de Magister en Psicologia Social, Maestria en Psicologia Social,
Facultad de Psicologia, Universidad de la Republica.

Investigador responsable: Licenciado en Psicologia Sebastian Batista
Contacto: psicobatista@gmail.com
094 011 188

Tutor para la investigacion:  Profesor Adjunto Magister Nelson de Le6n

La investigacion se desarrolla en el campo de la Salud Mental y los Derechos Humamos,
particularmente en el pasaje que a nivel internacional se transita en referencia a la concepcion de
la Salud Mental: pasaje de un paradigma sanitarista a uno con perspectiva de derechos humanos.
Se buscara establecer las particularidades del cambio de paradigma, asi como éste se traduce en
el proceso de reforma en Uruguay, haciendo énfasis en la palabra de las personas usuarias en
torno a su participacion en dicho proceso.

Se espera contribuir desde la perspectiva de personas usuarias, a la compresion del actual
proceso de reforma en salud metal en Uruguay. Del mismo modo se pretende generar visibilidad
sobre la situacion de las personas usuarias de los servicios de atencién en salud mental en nuestro
pais, en busca de posibilitar la generacion de insumos para la mayor inclusion y participacion de
dichas personas en los proceso y espacios de problematizacién, debate y toma de decisiones con
respecto a planes, programas y politicas que refieran al campo de la salud mental.

La investigacion, ademéas de realizar analisis documental, se llevard a cabo a partir de la
implementacion de entrevistas en profundidad a personas usuarias de los servicios de salud
mental que hayan participado en diversos ambitos de discusion y problematizacion en torno al

proceso de reforma en salud mental. Las entrevistas buscaran responder las siguientes preguntas:
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- Como es que el cambio de paradigma en salud mental que se transita a nivel regional, se
tradujo en el proceso de reforma y legislacion en Salud Mental en Uruguay (periodo 2014
—2017)?

- Que aportes se han hecho desde las organizaciones sociales al proceso de reforma en
salud mental en Uruguay (periodo 2014 — 2017)?

- Como se han incluido y de qué forma han participado las personas usuarias en el proceso
de reforma en Salud Mental en Uruguay (periodo 2014 — 2017)?

Las entrevistas se registrardn a partir de grabaciones de audio. EIl registro de audio sera
posteriormente utilizado para el andlisis de la entrevista. Ademas podran quedar registros
desgravados de las entrevistas o parte de las mismas en el apartado anexos de la investigacion.
Del mismo modo podrén ser utilizadas citas textuales de partes de las entrevistas en el cuerpo del
estudio.

Se garantiza el secreto en cuanto a la privacidad de los participantes respecto a posibles datos
confidenciales involucrados en la investigacion. No se espera ningin tipo de incomodidad,
malestar o dafio para los participantes. De cualquier manera, esti prevista la posibilidad de
derivacion para una pronta atencion psicoldgica, como medida de reduccion y atenuacién de un
eventual dafio que pueda surgir a partir de movilizaciones afectivas en la entrevista.

La participacion en esta investigacion es libre y voluntaria. En tal sentido, los participantes
tienen la posibilidad de retirarse en cualquier momento del proceso de investigacion sin tener que
dar explicaciones. Por otra parte, la negativa a participar en la misma no generard dafos,

perjuicios o represalias.
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FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

TITULO DE LA INVESTIGACION: Participacion: La experiencias de personas usuarias
en el proceso de reforma en salud mental en Uruguay. (Periodo 2014 -2017)

Tesis para optar al titulo de Magister en Psicologia Social, Maestria en Psicologia Social,
Facultad de Psicologia, Universidad de la Republica.

Investigador responsable: Licenciado en Psicologia Sebastian Batista

Contacto: psicobatista@gmail.com
094 011 188

La investigacién se desarrolla en el campo de la Salud Mental y los Derechos Humamos,
particularmente en el pasaje que a nivel internacional se transita en referencia a la concepcion de
la Salud Mental: pasaje de un paradigma sanitarista a uno con perspectiva de derechos humanos.
Se buscaré establecer las particularidades del cambio de paradigma, asi como éste se traduce en
el proceso de reforma en Uruguay, haciendo énfasis en la palabra las personas usuarias en torno a
su participacion en dicho proceso.

De tal modo, se espera contribuir desde la perspectiva de personas usuarias a la compresion del
actual proceso de reforma en salud metal en Uruguay. De igual forma, se pretende generar
visibilidad sobre la situacion de las personas usuarias de los servicios de atencion en salud
mental en nuestro pais, en busca de posibilitar la generacién de insumos para la inclusion y
participacion de dichas personas en los proceso y espacios de problematizacion, debate y toma
de decisiones con respecto a planes, programas y politicas que refieran al campo de la salud
mental.

La investigacion, ademas de realizar andlisis documental, se llevard a cabo a partir de la
implementacion de entrevistas en profundidad a personas usuarias de los servicios de salud
mental que hayan participado en diversos ambitos de discusion y problematizacion en torno a la
reforma en salud mental en nuestro pais.

Se garantiza el secreto en cuanto a la privacidad de los participantes respecto a posibles datos
confidenciales involucrados en la investigacion.

La participacién en esta investigacion es libre y voluntaria. En tal sentido, los participantes
tienen la posibilidad de retirarse en cualquier momento del proceso de investigacion sin tener que
dar explicaciones. Por otra parte, la negativa a participar en la misma no generard dafios,
perjuicios o represalias.

Las entrevistas se registrardn a partir de grabaciones de audio. El registro de audio serd
posteriormente utilizado para el andlisis de la entrevista. Ademas podran quedar registros
desgravados de las entrevistas o parte de las mismas en el apartado anexos de la investigacion.
Del mismo modo podran ser utilizadas citas textuales de parte de las entrevistas en el cuerpo del
estudio.
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Por favor, lea atentamente y complete este formulario marcando con una cruz cada uno de los
items.

He leido y comprendido la hoja de informacion del presente estudio. o Si o No

He tenido oportunidad de realizar preguntas en relacion con el presente o Si o No
estudio, y en caso afirmativo he recibido respuestas satisfactorias.

Acepto participar voluntariamente en este estudio. o St o No
He sido informado/a de los objetivos del estudio o Si o No
He sido informado/a sobre los criterios de seleccion de los o Si o No
participantes

He sido informado/a sobre lo que tendré que hacer en este estudio o Si o No
He sido informado/a sobre los beneficios y posibles riesgos o Si o No
He sido informado/a que puedo retirarme en cualquier momento sin 0O Si o No

tener que dar explicaciones, y que en caso de retirarme, esto no me
generara ningun perjuicio.

Firma y aclaracion del participante: Firma y aclaracion del investigador

Fecha: Fecha:
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