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En un reciente viaje de trabajo a Roma, tuve Iaiooade conocer a Rene Van der Male. Me conto
gue habia sido durante algunos afios representantesudirios en la Asociacion Mundial de
Rehabilitacion Psicosocial (WAPR). Este holandéslaereunion oficial depanel internacionate

la WAPR, solicité no aparecer mas en lo sucesivaatarizado comaisuario. Preferia aparecer
como un simple ciudadano, sin adjetivos. En larvetecion, que nos ofrecid en la sesion plenaria
del congreso, asegur6 que, en su experienciahébitdacion y la recuperacion de su enfermedad
fue fundamentalmente fruto de udacision la de sobreponerse a sus dificultades, fueraquas
fueran y, encontrar un modo singular de vivir uidawdigna. En su caso, encontré en el arte un
modo de expresion personal, un modesto pero sofiici®modo de vida, y una forma de relacion
social.

Este encuentro me recordo otro. Algunos afos araslamburgo, tuve ocasion de conocer a Hans
Jirgen Claussen, otrisuario,que me conté que en Alemania existia desde haxs wafa liga de
asociaciones — dexperimentados de la psiquiatrmo se autodenominan-, con el objeto de
proponerse como interlocutores interesados y comgtidos a la hora de asesorar en la
planificacion y organizacion de los servicios didanental de su ciudad. "No queremos ser mas
objetos sobre los que se especula" —explicaba Haassazon presidente de mencionada la liga de
asociaciones, en la sesion Plenaria del IV Congilesa WAPR —; "La mejocuraciones aquella

de la que podamos decir que nosotros la hemosdguasi y la hemos logrado".

¢,Son ésos casos excepcionales? No lo sé. Se pledifaque en cierto sentido si, y en cierto
sentido no. Para un, digamgspfesional,como es mi situacion, referirse a casos como ekos
recuperacionsupuestamente lograda, es una forma de mantereetavesperanza para los demas
pacientes, y en cierto sentido, también para nminmis

Pero, cuando desde posiciones profesionales sostenda realidad de la posibilidad de
recuperarse, ¢estamos convencidos de lo que dé&ciD®siuevo tal vez si y tal vez no. Lo que
sabemos por la estadistica es que, en gesees, posible recuperarse, pero que en la realidad no
todo el mundo lo hace. La probabilidad estadiddieaecuperarse definitivamente de un episodio
esquizofrénico es menor a una de cada dos. Perwee hay que matizar. La estadistica no
permite explicar que es lo que distribuye a cagetayarticular en el grupo de los recuperados o
no. De todas la variables posibles, en su mayapiatéticas y conjeturales en el momento actual
del conocimiento cientifico —los factores genétiaosales, perinatales, etc., las oportunidades vy |
calidad de su tratamiento, el apoyo del medio sqci familia, la cooperacion del sujeto al
tratamiento-, la variable de haber tomado la décifime de recuperarse como dice Van der Male,
es quizas la menos evaluable y tal vez la mas itaupte.

Pero entonces, ¢qué podemos entender rgauperaciof? ¢ Remision sintomatica completa?
¢Capacidad objetiva y evaluable de superar detadog estandares psicométricos o
sociométricos? No lo creo asi.

Conozco personas de las que sé que estuvieron niggm®s y que, segun me parece, se han
recuperado. Les puedo recordar en sus crisis, daisolipor sus sintomas, desconfiados,
desarbolados, desquiciados por los efectos sedaadby los medicamentos que les aconsejabamos
gue tomaran. Hoy, después de afios algunos —a bestsntes-, algunos de ellos viven de su
trabajo; otros viven del derecho a percibir alglbsgdio social. Algunos estan casi libres de
sintomas. Otros siguen padeciéndolos casi comonailenizo —alucinaciones, trastornos de humor,
sintomas negativos-, a veces a diario, a vecesnpotadas, a veces batallando con baches y
cuidandose de sus recaidas.



Si me parece que se hatuperadces porque todos ellos tienen una caracteristicaican la que
creo reconocerles, y en la que yo mismo creo tammeigonocerme en ellos: la de considerar la vida
como una oportunidad Unica de vivir, y haber delcdiacer frente a la tarea de vivir, cada cual con
la circunstancia que le toc6, con dignidad y coraje

Marianne Farkas, de la Universidad de Boston,aatatmo ejemplo deecuperaciénel caso de su
colega Judit Chamberlain, esquizofrénica y psigaiatudit termino sus estudios después de haber
sido diagnosticada y mientras mantenia su tratamiéfsto es una manera thcuperarse pero
también hay otras.

Uno de los mas notables casogetiperacion logradale que he tenido noticia fue protagonizada
en los albores del siglo XX por el Dr. Daniel Ph&&ber. Schreber, que habia llegado a ser un
insigne jurista, enfermd de gravedad, fue recl@dain asilo e incapacitado judicialmente por sus
familiares. En aquellos tiempos, sin medicamenfaa@s para controlar los paroxismos de su
delirio y agitacion, y tras varios penosos afiogegision en un manicomio, tomo la determinacion
de sobrevivir a su crisis. Ademas de tomarse bhjoade exponer sus convicciones delirantes en un
libro admirable —"Memorias de un neurdpata’-, tdadecision memorable de entablar un pleito
contra la instancia judicial que le habia incapaltta instancia de su familia, sobre el argumento
de que, fueran cuales fueren sus ideas persondéehiecho, eran muy excéntricas, ya que se
consideraba a si mismo objeto de una conjura urpataextrafias divinidades con el objeto de
lograr su transformacion en mujer-, ello en modu@ad menoscababa su recta capacidad de juicio
para administrar su patrimonio y su persona. Plar, @lprovechando su excelente formacién
juridica, y tras una dura batalla legal, logré camser al tribunal de su tesis: que a pesar de lo
extravagante que pudiera parecer su concepcioni aeissno y del mundo, era plenamente
responsable de si mismo y de sus bienes, hechie due finalmente reconocido.

Hay otros casos. Friedrich Holderlin, uno de magartantes poetas de la historia de la literatura,

vivié sus muchos afios de locura —que le incapacpaécticamente para la relacion soo@amat

bajo los cuidados de un buen carpintero que, adoride su obra, le dio comida y cobijo hasta su

muerte. Lo caracteristico de la situacion —verdatente pionera del alojamiento protegido- es que
el buen Friedrich no dejo jamas de escribir. Existerolumen —editado en Hiperion: "Poemas de la

Locura™- con sus obras de ese periodo. No lo s& peo se queda pensando que, aunque la
situacion psicopatoldgica era un completo desapnmahablemente él pudo pensar que su vida
merecio la pena a pesar de todo.

No pretendo proponer estos casos como ejemplomaleféliz. Cualquiera que haya reflexionado
algo sobre la vida sabe que los finales felicegxisten. La vida es mas bien una batalla perdida
con la enfermedad y la muerte en la que a lo maspgdemos aspirar es a triunfar en algunas de
las batallas. Holderlin y Schreber murieron, coardds y tantas personas, con la cabeza perdida. Si
podemos referirnos a ellos como ejemplos de reaugjfisr, es porque lograron, solos o con ayuda
de otros, negociar con su locura durante muchaos. afio

Quienes aun piensen que me refiero a situaciopesspnas excepcionales pueden echar un vistazo
a la historia reciente del asociacionismo de ussadonde también encontramos hechos de interés.

En los afos 70, en EE.UU., los usuarios de losisesvde salud mental estuvieron entre los
primeros que plantearon la necesidad de cambidsrmlos en la asistencia y quienes fundaron
centros de ayuda mutua — ver "Fountain House"-squeuna referencia importante en la historia de
la Rehabilitacién. Experiencias analogas se puesontrar en el norte de Europa. Incluso en
Espafia, aunque en estado aun embrionario. Lamemtabte, en Espafa, las asociaciones de
usuariosson todavia practicamente desconocidas fuera slel@uicilios sociales. La voz de los
usuarioses dificil de escuchar. Suelen ser otros los gomatola palabra o la pluma para defender
lo que se cree que son sus derechos, necesidapesrigades. Familiares y profesionales lo
hacemos con buena intencién, con mejor o peorrfartpero desde una posicion de portavoces en



cierto modo suplentes que en rigor no nos correlgpon

Cuando los profesionales planteamos la necesidawlefl organizacién, mejores y mas servicios
de rehabilitacién, nos surge de inmediato el infgante sobre que servicios son los mas adecuados.
Como sefalo Franco Basaglia en los afios 80, unlosdenayores errores de la historia de la
psiquiatria es que, para decidir la mejor manerayddar a la gente, los profesionales han discutido
entre ellos en lugar de hablarlo con los pacientes. Aungigenel carezca totalmente de l6gica, ya
gue leer publicaciones de otros colegas, de otitsep, otras culturas, otros idiomas; o viajar para
ver con nuestros propios 0jos como se atiendecddllgma en otros lugares, hablarstbo entre
nosotros corremos el riego de prenderos en nubescdieismos, o de parecer una especie de nueva
secta de brujos que habla una lengua incomprensible

Los familiares, en la medida en que se encuenfeantaalos como cuidadores informales, han sido
capaces de organizarse entre ellos y plantearzeimate su perspectiva. Reclaman, con razén, mas
servicios, mas profesionales, mas y mejor infordgracimas dedicacion profesional. Lo reclaman
porque necesitan que se les aligere deeaga Los que hablan asi lo hacen porque se han
encontrado con que, en razén de su vinculo famiiam de permanecer mucho mas tiempo de lo
gue pensaban en posicion de cuidadores responskdesallegado.

Pero tras estas consideraciones, ahora yo preggbtnde estd el lugar del asociacionismo de
usuario® Si los profesionales dispuestos a esa aventurmshele dejar de hablar solo entre
nosotros, ¢.con quien podemos hablar? ¢Es posiblesgafia, en Madrid, una organizacion de
usuarioscomo en otros paises, que tenga su propia voppsiavoces suplentes o intermediarios?

No prejuzgo las respuestas. Sé que no es facienQsg encuentra mal, bastante hace con salir
adelante con su propia vida. Quien se ha recupelagwobable es que desee dejar todo atras y
eludir el estigma social asociado a la locura. Panaque es una idea bastante deprimente, quien ha
necesitado ayuda en el pasado, quizas la vuelvascesitar en el futuro. Quizas necesite la
compaifiia, el apoyo financiero, el calor otros @@s pueda llamar sus camaradas.

El asociacionismo es dificil. Los lideres o direati —lo sé bien- nos sentimos con frecuencia poco
apoyados, cuestionados, solos. Los asociados a dmeplantean expectativas irreales por
irrealizables, o tal vez, son escépticos aceragudesea posible hacer "algo".

Pues bien: siempre es posible hacer "algo". Rexjnpleintearse objetivos, conocerse, desarrollar
actividades, intercambiar nameros de teléfono, toonmarefresco tras una reunion, celebrar un
cumpleafios o ayudar en una mudanza.

Puede que no parezca mucho, pero, si se pienskssoosas de las que se compone una vida.
Ricardo Guinea.



