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ENTREVISTA

Teresa Ordorika Sacristan,* lvan Eliab Gomez-Aguilar**
Personas expertas por experiencia
Entrevista con Victor Lizama, miembro de SinColectivo

Experts by experience
Interview with Victor Lizama, member of SinColectivo

Teresa Ordorika: ; Como pasas a ser un activistay a entender el proble-
ma de la discapacidad psicosocial como un problema de derechos y
como un problema politico? ;Como empezaste a hacer activismo?

Como muchas personas, vivi una situacién critica que me
hizo abandonar mis estudios, abandonar mis relaciones so-
ciales, de alguna forma, volverme una carga para mi fami-
lia. Muchas personas, cuando enfrentan esta situacion, ter-
minan siendo usuarias de servicios psiquiatricos. Desde los
criterios biomédicos tradicionales se piensa que hay un
problema en la persona de orden neuroquimico, lo cual im-
plica recibir una etiqueta diagnostica: depresiéon, esquizofrenia, bipolaridad, etc.
Una vez que entré en contacto con los servicios de salud mental fui muy renuen-
te a seguir las indicaciones de mis médicos tratantes porque alli empecé a adver-
tir el desbalance de poder que hay entre el especialista de la salud mental y la
persona usuaria; el que se me negara informacién acerca de mi diagnostico o por
qué debia tomar determinados medicamentos. Solo tenia que hacerme responsa-
ble de mi “transtorno” y tomarme mis medicamentos, es decir, tener conciencia
de enfermedad y apego al tratamiento. Eso para mi no era suficiente porque con
la toma de medicamentos no resolvia mi situacién que, para entonces, ya era
muy compleja. Habia perdido habilidades psicosociales, no tenia forma de sos-
tenerme por mi mismo en lo econémico, ni tenia un proyecto de vida era, como
les mencionaba, una carga para mi familia y estaba a la deriva. Ante esta situa-
cion, dejé la atencién psiquiatrica y el tratamiento farmacolégico. Afios después,
Maria Luisa Rascon, una investigadora del Instituto Nacional de Psiquiatria que
habia conocido en mi época como usuario y que, para entonces, ya era voluntaria
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en una asociacién civil llamada “Voz Pro Salud Mental”, me invit6 a tomar un cur-
so psicoeducativo. Ya no era usuario de servicios de salud mental, pero si me
enfrentaba como persona con discapacidad psicosocial a muchas barreras. Tras
el curso me incorporé a un grupo de apoyo mutuo para personas usuarias en el
cual pasé tres afios; la convivencia con mis pares me hizo empezar a construir
un proyecto de vida y reconocerme como un ser valido.

En “Voz Pro Salud Mental” conoci la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, y el modelo social y de derechos humanos en disca-
pacidad. Saber de la Convencioén y del concepto de discapacidad psicosocial im-
plicé para mi una revolucion mental. Mis expectativas, posicion ante el mundo e
identidad cambiaron. A partir de aqui me fue irrelevante tener conciencia de en-
fermedad. La Convencién fue un elemento que me permitié cuestionar este abor-
daje tradicional de la psiquiatria, de la enfermedad mental, de los desbalances
neuroquimicos ya que empezaba a reconocerme como una persona sujeta de de-
rechos, mas alla de diagnédsticos e, incluso, de mi situacién especifica en ese mo-
mento en que no tenia todavia las condiciones materiales que me permitieran
tener autonomia y participaciéon en la sociedad. Solo contaba con esa pequefia
llama de conciencia de dignidad.

TO: ;Y este grupo que hiciste es SinColectivo?

SinColectivo entra en esta historia apenas el aflo pasado. Este proceso que les
intento narrar es largo, de veinte afios, desde que dejé la escuela y me confiné
en mi casa, al dia de hoy en que soy activista, que tengo un trabajo, que me re-
conozco como persona con discapacidad psicosocial.

TO: ;Es como un paso del individuo al activismo y al reconocimiento del problema mds que solo
como discapacidad, como un problema politico?

Asi es, yo siento que el concepto “discapacidad psicosocial” es el que tiene mas
carga politica cuando nos referimos a la discapacidad porque, a diferencia de
las otras, el término surge desde los propios movimientos de personas usuarias
y sobrevivientes de la psiquiatria. Ellos crean ese término y en la busqueda de
despatologizar su condicion; ya los psiquiatras, las ciencias de la salud habla-
ban de discapacidad mental, pero esa discapacidad mental es una discapacidad
construida desde el enfoque biomédico, el de las limitaciones, de las deficien-
cias, de la necesidad del control farmacolégico, de la atencion sanitaria; un en-
foque en el que no se habla para nada de derechos en un sentido amplio.

TO: ;Qué tipo de derechos?
El principal derecho que se vulnera de las personas con discapacidad psicosocial
o usuarias de servicios de salud mental es la capacidad juridica, es decir, el de-



Volumen 9, niimero 23, (109-124), enero-abril 2021 INTER DISCIPLINA
Teresa Ordorika Sacristan, Ivan Eliab Gomez-Aguilar www.interdisciplina.unam.mx

recho a tomar decisiones y a que la voluntad sea reconocida. En el caso de per-
sonas que tienen un diagnostico psiquiatrico, la psiquiatria ha determinado que
en muchas ocasiones no hay esa capacidad de querer y comprender, no hay ca-
pacidad de entender las implicaciones que tiene tomar cierta decision. Yo lo veo
el dia de hoy en mi trabajo como facilitador de justicia; existe la figura de inim-
putabilidad que supone que las personas con discapacidad psicosocial e intelec-
tual no tienen la capacidad de comprender, de manifestar voluntad, de distinguir
entre el bien y el mal. La principal exigencia de los colectivos de discapacidad
psicosocial es el reconocimiento pleno de la capacidad juridica tanto de goce
como de ejercicio, que no se intente normalizar, incluso contra su voluntad, a la
persona que experimenta, por ejemplo, delirios, alucinaciones o depresion; que
en todo momento se le considere con capacidad, y que se hagan adecuaciones y
se brinden apoyos, también como parte de los derechos.

TO: Termino esta idea con una pregunta, este discurso de la inimputabilidad y de cortar una
serie de derechos de autonomia de los sujetos, siempre vino acompafiado de la idea de que era
un acto de proteccion —y siempre hay algiin ejemplo que ponen de un caso limite, un caso bru-
tal en donde a lo mejor se tiene que actuar sobre la persona porque la persona es un peligro
para si—, este ha sido el discurso tradicional, ;qué respondes tii a este discurso?

Tocas un punto muy importante, Teresa. Es esta visién proteccionista la que jus-
tifica la restriccion de derechos, se dice: vamos a quitarle derechos a las perso-
nas para protegerlas. Pero este mecanismo termina poniendo en una mayor vul-
nerabilidad a la persona, ya sea que sea declarada interdicta, sea sometida a
normativas en salud mental que también justifican practicas violatorias de dere-
chos humanos como tratamientos e internamientos forzados, o bien, en el ambi-
to de la justicia penal cuando se le impide a la persona decidir y participar en su
propio proceso. Estamos viendo el mismo modelo, el mismo enfoque proteccio-
nista, pero, ;cuales son las evidencias de lo que resulta de sostener este enfo-
que? Creo que si visitamos las carceles psiquiatricas, los manicomios, los alber-
gues, veremos que este tipo de criterios terminan generando mas injusticia, mas
vulnerabilidad, y por eso es que las personas activistas expertas por experiencia
cuestionamos este discurso y las practicas que sostiene.

Ivdn Eliab: Victor, considerando lo que nos comentas y la experiencia de estos afios, ;en qué
situacion se encuentra desde tu perspectiva el pais en relacion con el tema de la defensa de los
derechos de las personas con discapacidad?

Es una paradoja que nuestro pais haya propuesto ante Naciones Unidas crear
este instrumento internacional de derechos humanos llamado Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad, y que el dia de hoy México sea
un pais que estd muy rezagado en cuanto a la garantia del ejercicio de estos de-

[
[
[N

ENTREVISTA |



[y
=
N

VISINFYINT |

INTER DISCIPLINA Volumen 9, niimero 23, (109-124), enero-abril 2021
www.interdisciplina.unam.mx Teresa Ordorika Sacristan, Ivan Eliab Gomez-Aguilar

rechos. No hay armonizacion legislativa, siguen existiendo figuras legales que
restringen la capacidad juridica y las politicas publicas destinadas a personas
con discapacidad tienen una carga asistencialista evidente. En el tema especifico
de la discapacidad psicosocial hay un modelo biomédico que se ensefiorea. En
México no ha habido, como en otros paises, movimientos que cuestionen este
estado de las cosas como sucedio, por ejemplo, en Brasil o en Argentina en la dé-
cada de los 70’s. No existe la suficiente organizacion por parte de las personas
usuarias y ex usuarias que esté construyendo alternativas al abordaje de la psi-
quiatria institucional. Apenas esta emergiendo una participacién de los colecti-
vos de personas con discapacidad psicosocial. Una evidencia de esta situacion
critica es lo que vivimos hace un par de semanas con la intentona de aprobar una
Ley General de Salud Mental que iba en sentido contrario a los criterios mas ac-
tualizados en derechos humanos o de salud mental y que, por el contrario, era
anacronica y perpetuaba los abusos y violaciones de derechos.

IE: Nos das un panorama muy amplio sobre el tema, pero, me gustaria saber, por ejemplo, si
ustedes que estdn trabajando desde los activismos, ;cudl es la disposicion que encuentran por
parte de algunas instancias gubernamentales que se supone estdn ahi para defender o procu-
rar la defensa de los derechos de las personas con discapacidad, ;existe apertura, didlogo?
Siento que, comparativamente a lo que han vivido otros colectivos de discapa-
cidad psicosocial o de personas locas en otros lugares del mundo, por parte de
la academia y de las organizaciones de la sociedad civil ha habido una buena
disposicion hacia nosotras y nosotros. También de algunas instituciones publi-
cas. A lo largo de nuestra breve historia se han dado acercamientos y hemos re-
cibido invitaciones para trabajar proyectos en conjunto. Tal vez por ser actores
nuevos en este panorama del activismo.

En SinColectivo convergen dos vertientes del activismo de las personas
usuarias y ex usuarias de la psiquiatria, por una parte la que se origina desde el
enfoque de derechos humanos y que tiene como referencia en sus reivindicacio-
nes la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, este
enfoque se afirma desde la discapacidad psicosocial y, por otro lado, el del Or-
gullo Loco, que es critico de la perspectiva garantista, y que guarda cierto para-
lelismo con otros enfoques de la discapacidad como, por ejemplo, la Teoria
Crip. Es facil asociar el Orgullo Loco con colectivos que cuestionan toda esta
estructura social que reconocemos como neoliberal o patriarcal. Quizas el mo-
vimiento de la discapacidad psicosocial que se ubica en el enfoque de derechos
humanos no termina cuestionando a profundidad muchas de las opresiones que
viven las personas con discapacidad, pero, en cambio, si da herramientas con-
cretas para combatir y denunciar abusos porque cuando hablamos de derechos
humanos a final de cuentas estamos hablando de obligaciones que los Estados
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tienen que atender y si hay una violacion a estos se puede iniciar un proceso de
denuncia. Esa es la diferencia con respecto al enfoque critico que muchas veces
no trasciende mas alla del debate académico.

TO: ;Y cémo son las relaciones entre los diferentes colectivos, porque suelen trabajar muy jun-
tos a pesar de que hay grandes rupturas?
Siempre hay tension entre estos dos enfoques. En América del Sur existen colec-
tivos en paises como Argentina, Chile o Uruguay donde la movilizacién de las
personas usuarias ha sido constante y han participado en los movimientos mas
amplios de exigencia de derechos.

Muchas veces, incluso, bajo estos discursos mas criticos se coloca a las per-
sonas locas, a las personas con diagnoéstico psiquiatrico en funcion de las nece-
sidades de discursos que provienen de la academia o de la clinica. Se les instru-
mentaliza. Podemos hacer un simil entre la relacion del usuario de servicios de
salud mental que tiene conciencia de enfermedad y apego al tratamiento, es de-
cir, el paciente bien portado frente a la psiquiatria institucional, con lo que ocu-
rre respecto del loco incendiario que es funcional a los discursos criticos de la
academia o de abordajes criticos en salud mental. En este sentido, SinColectivo
no busca que su activismo o posicionamiento politico sea avalado o certificado
por la academia ni por ninglin abordaje clinico. Por el contrario, queremos tener
una relacion horizontal con todos los actores, con los movimientos sociales,
con las organizaciones civiles, con otros grupos de personas usuarias, ex usua-
rias y sobrevivientes de la psiquiatria y con la academia.

TO: ;Crees que la academia tiene algo que aportar?

Claro que si, tiene mucho que aportar porque finalmente la academia es el espa-
cio donde se construye mucho del conocimiento. Hay que eliminar las barreras
que hay entre los movimientos sociales y la academia, entre los conocimientos
mas instituidos con este otro tipo de saberes que se dan desde la experiencia
vivida. Para hacer énfasis en este punto diria que en SinColectivo nos identifica-
mos como personas expertas por experiencia.

TO: Pero desde la horizontalidad, por supuesto.
Exactamente, en una relacion mas horizontal que busca romper estas jerarquias
tradicionales.

IE: Has mencionado, por ejemplo, que tienen referencia de otros activismos en América Latina,
como Argentina o Chile. ;Cémo son estas relaciones?, ;hay didlogos, se mantienen en contac-
to, hay intercambio de experiencias? ;Notan ustedes cierta identidad con estos colectivos en
Latinoamérica con respecto a otros movimientos de otras partes del mundo?
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Hay relaciones buenas y malas. Con la potente emergencia de SinColectivo he-
mos encontrado que hay activistas que se afirman casi como los duefios de la
locura y que al advertir que no buscamos el aval de nadie, ni la tutela de los vie-
jos liderazgos, nos ningunean o cuestionan con hostilidad. Hay una disputa real
por la locura o, mejor dicho, por la representaciéon de la locura. En SinColectivo,
estamos reivindicando nuestra propia voz y discurso. En distintos paises de
nuestra regién existen activistas que no se encuentran tampoco satisfechos con
esta imposicion y caudillismos. Sabemos que hay quienes se asumen como los
Unicos representantes, los que se creen con autoridad, incluso, de imponer dis-
ciplinas y proscribir a quienes no se cifien a esas reglas arbitrarias y dogmas. En
ese sentido, en SinColectivo podemos dialogar con especialistas de salud men-
tal, con personas de colectivos de otras discapacidades y, en general, con colec-
tivos y poblaciones de la diversidad humana. Creo que esta es una gran ventaja
de nuestra agrupacion, el reconocer la necesidad de nutrirse de otras experien-
cias, retroalimentarse.

En mucho, el éxito de la campafna contra la Ley Bafiuelos (Propuesta de Ley
General de Salud Mental) vino de SinColectivo, un actor muy relevante en redes
para denunciar esta propuesta de ley. Nuestra agrupacion mantiene una rela-
cion fuerte con otros colectivos, que impacté para que ellos suscribieran la de-
nuncia: feministas, movimientos de la diversidad sexual, activistas de otras dis-
capacidades. Si nosotras y nosotros tuviéramos un discurso cerrado, dogmatico,
esto no habria sido posible.

IE: ;C6mo se manifiesta esta animadversién hacia SinColectivo?

Es una hostilidad que a veces es muy sutil o soterrada, que va del ninguneo a la
confrontacién directa. Para entender mejor como surge esta animadversion yo
expondria que en menos de dos afos SinColectivo ha tenido un impacto que mu-
chas organizaciones no han conseguido teniendo mas tiempo de existencia. El
ano pasado realizamos una actividad autogestionada llamada Foro Mexicano de
Personas Expertas por Experiencia que tuvo muy buena respuesta y aceptacion.
O la Primera Marcha del Orgullo Loco en la Ciudad de México. SinColectivo tiene
una capacidad de andlisis y apertura al didlogo que no es facil de encontrar en
otros colectivos o agrupaciones formados por activistas de la discapacidad psi-
cosocial.

TO: Yo tenia una pregunta que tiene que ver con este término de expertos por experiencia, ;de
dénde lo retoman?, ;como lo retoman?, porque este se utiliza también en otras dreas. ;C6mo
lo encuentran y lo retoman?

Este concepto se origina en los nuevos enfoques de la salud mental. Se quiere
que la persona usuaria participe activamente en el proceso de su propia recupe-
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racion. Cuando nosotros en SinColectivo lo retomamos, queriamos un término
que englobara las diferentes identidades que existen en el activismo; ya les ha-
bia hablado de lo que implica la discapacidad psicosocial, del orgullo loco, pero
hay mas identidades, como el de la neurodivergencia. Hay personas usuarias de
servicios de salud mental, y con diagnostico psiquiatrico, que son activistas
contra el estigma hacia las “enfermedades mentales” pero que no cuestionan la
psiquiatria institucional. El término personas expertas por experiencia, desde el
cual nos identificamos en SinColectivo, también busca que trascendamos el
mero ambito de la salud mental y que cuando se hable de nuestra condicién
también se hable del derecho al trabajo, del derecho a la educacién o del dere-
cho de acceso a la justicia.

Los actuales activistas que formamos parte de SinColectivo nos hemos invo-
lucrado en nuestra area de trabajo desde la experiencia personal, desde la expe-
riencia vivida. En mi caso, trabajo acceso a la justicia; Ilse Gutiérrez, educacion,;
Gabriela Aragén, feminismo y arte. No permitimos que nos encasillen como tes-
timoniantes a favor o en contra de los servicios de salud mental.

TO: Eso estd stper interesante, Victor, ;cudl es la diferencia en el experto por experiencia?,
;puedes adentrar mds al testimoniante?

Esto tiene que ver con lo que les mencionaba anteriormente, sabemos que exis-
ten diferentes formas de entender la salud mental, no solo hay posiciones criti-
cas desde la experiencia de las personas usuarias o desde las ciencias sociales,
en la propia psiquiatria se han generado cuestionamientos al abordaje tradicio-
nal, al abordaje relacionado con lo manicomial, con lo farmacol6gico. Pero, in-
cluso desde estos abordajes criticos se suele ver al loco como un objeto de es-
tudio y en este sentido se busca su testimonio como aval. Quienes integramos
SinColectivo no estamos buscando que, por ejemplo, un estudioso de la salud
mental con un enfoque antipsiquiatrico nos llame para testificar acerca de lo
malo de la psiquiatria institucional. Queremos tener una reflexiéon propia e im-
plicarnos en todos los ambitos donde haya interaccion humana. El lema de la
Convencion Sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad es: “Nada de
nosotras y nosotros sin nosotras y nosotros”; pero yo iria mas alla, hablaria de
este otro lema: “Nada de lo humano me es ajeno”. Las personas locas y/o con
discapacidad psicosocial que somos parte de SinColectivo afirmamos nuestra
condicion humana por sobre todas las cosas.

Muchas veces, cuando se habla de las locas y los locos se les romantiza: se
dice “la locura es representacion de la libertad maxima del ser humano”, y cuan-
do se percibe la locura de esta forma también se coloca al loco y a la loca como
un objeto o, por lo menos, como un sujeto aparte de lo humano. Recuperando
el tema de los derechos humanos, hay que colocar la dignidad en el centro,
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como elemento irrenunciable en las relaciones entre todos los individuos, esa
es una caracteristica intrinseca del afirmarnos como personas.

IE: Esta discusién acerca de la critica hacia la visién testimonial me parece muy relevante, lo
que me lleva a preguntarte ;cudl es su relacién con este otro tipo de expertos que suelen ser
también criticos de los modelos tradicionales de atencién en salud mental?

Nuestra interlocucién es con toda aquella persona que desee dialogar y debatir,
incluso con las personas usuarias que se sienten interpeladas cuando se critica a
la psiquiatria tradicional; los escuchamos, buscamos exponer nuestra vision en
estos temas. Resalto que en estos intercambios nunca vamos a avalar que se jus-
tifiquen abusos, violacién o restriccion de derechos, es decir, discriminacion.
Nunca diriamos “Esta bien que a las personas las internen contra su voluntad,
porque no tienen redes de apoyo o domicilio, o que en casos criticos sea lo mejor,
o bien, que la persona sea sometida a un tratamiento contra su voluntad porque
si no es asi, podria representar un riesgo para ella misma o para los demas”. Los
derechos son irrenunciables. Por otro lado, una caracteristica fundamental de
SinColectivo es que no vemos a los especialistas de salud mental como nuestros
enemigos; denunciamos las malas practicas, denunciamos esta psiquiatria insti-
tucional que es un aparato que nos patologiza y que justifica la restriccién del
ejercicio de nuestros derechos, pero yo no diria “los cuerdos son nuestros adver-
sarios”, este tipo de afirmaciones si se pueden escuchar desde otros colectivos.

TO: Una cosa que surge cuando se habla de expertos por experiencia es que siempre hay una
exigencia del escucha, de que quiere que le expliquen toda la experiencia, o sea, una actitud
de “tu dime todo lo que sepas”, como si hubiera una obligacion del sujeto de contar toda la
propia vida. Entonces mi pregunta seria ;cémo hablar de la experiencia sin que la persona
sienta que tiene que hacer ptblico cosas que tal vez quiere mantener en lo privado?

Otra vez esta el tema del testimonio. Lo que nosotras y nosotros en SinColectivo
no queremos es ser ese sujeto que solo puede testificar, que sea a final de cuen-
tas el objeto de estudio y no un actor que también desata procesos; un actor que
tiene la posibilidad de moverse por distintos ambitos en la vida como el resto
de las personas.

TO: Retornando un poco a lo anterior, entonces, ;quién puede llamarse a simisma o a si mismo
un experto por experiencia?, porque ese es el problema de muchos de los colectivos, ;quién
puede llamarse a si misma una feminista?, ;quién puede adjudicarse el término experto por
experiencia?

Aqui también hay una posicion un tanto diferente, en contraste con lo que ha
sucedido en estos activismos. Desde que se cred SinColectivo, nos propusimos
no mantener las etiquetas diagnosticas o certificados de psiquiatrizacién como
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el referente para poder ser parte de la agrupacién, para nosotras y nosotros bas-
ta que la persona se reconozca como loca, neurodivergente o con discapacidad
psicosocial para ser parte del colectivo. El dia de hoy tenemos una relacién muy
cercana con personas que no han pasado por la psiquiatrizacion, y que sin em-
bargo han vivido discriminaciéon y estigma por alguna condicion relacionada
con su diversidad. Ellas y ellos nos ayudan a construir este movimiento de ma-
nera horizontal y abierta. Las personas que hemos tenido experiencias con la
psiquiatria institucional somos la mayoria en SinColectivo, pero a la hora de tra-
bajar no establecemos diferencias con quienes no han pasado por el consultorio
de algun psiquiatra. Hay personas que han tenido vivencias muy duras, de des-
encuentro con su entorno, mucha violencia social y que se terminan reconocien-
do como personas locas, a pesar de que nunca han tenido un diagnéstico, un
tratamiento farmacol6gico o no han estado recluidas o sometidas dentro de ins-
tituciones. Ellas y ellos se identifican y abrazan nuestras causas.

TO: Lo preguntaba porque muchas personas, muchos de nosotros, somos usuarias de tera-
pias desde hace muchisimo tiempo, somos usuarias de la medicacion, pero no han sido expe-
riencias radicales, o han sido experiencias como de la salida del consultorio a la sociedad.
Muchas personas utilizan el lenguaje terapéutico: tengo depresion, tengo ansiedad, pero no
estdn hablando de hitos en su vida que a lo mejor hayan tenido el cardcter dramdtico del que
td hablas...

Y por el otro lado, Teresa, hay personas que han vivido experiencias violentas
en estos servicios de salud mental y que han crecido justificando ese tipo de
malas practicas. Dicen: “A mi me sometieron, a mi me internaron contra mi vo-
luntad pero era necesario porque, en ese momento, yo representaba un peligro
para mi mismo y para los demas”. A ellas y ellos los podriamos reconocer como
expertos por experiencia, aunque seria complicado que ellas y ellos se afirma-
ran de esta manera. Lamentablemente, es una situaciéon muy general por la falta
de conciencia de derechos y de oportunidades para entender la salud mental
mas alla del enfoque manicomial y farmacolégico.

TO: ;Entonces, el experto por experiencia tiene también, ademds de esta dimensién de su vi-
vencia de discapacidad psicosocial, toda esta la dimensién politica, tu dirias? ; Eso seria lo que
caracterizaria a un experto por experiencia?, ;un reconocimiento de su cardcter de derechos?,
cun reconocimiento que lo convierte de alguna manera en un activista de algtin tipo?

Exactamente. Hablar de personas expertas por experiencia es enunciarse desde
una categoria politica. No es necesario que la persona haya vivido las graves
vulneraciones a derechos o que lo hayan mantenido institucionalizado por afios
para entender y hacer suya la causa; no obstante, les expondria una preocupa-
cion que tenemos desde SinColectivo: no pretendemos ser los voceros o repre-

o
[
~

ENTREVISTA |



[
n
(o)

VISINFYINT |

INTER DISCIPLINA Volumen 9, niimero 23, (109-124), enero-abril 2021
www.interdisciplina.unam.mx Teresa Ordorika Sacristan, Ivan Eliab Gomez-Aguilar

sentantes unicos de esta amplia diversidad humana que es la discapacidad psi-
cosocial, sabemos que las personas institucionalizadas se enfrentan a grandes
barreras que les impiden la participacion, no se escuchan sus voces diversas
que desafian la racionalidad y la coherencia. Asimismo, la falta de accesibilidad
y el abandono han generado que se les desconozca como sujetos. En su caso, lo
que nosotros queremos es que esas personas expresen por si mismas lo que vi-
ven y necesitan, no que ahora nosotros nos convirtamos en sus voceros o repre-
sentantes. SinColectivo es una pequefia agrupacion, que esta construyendo una
red sélida y plural que queremos tenga alcance nacional; SinCoelctivo esta inci-
diendo en la transformacion de los servicios de salud mental de nuestro pais,
pero también, como activistas, queremos transformar la realidad en un sentido
mas amplio.

IE: Hablando de esta dimensién politica, esto también tiene implicaciones en cémo pensamos
los cuidados. Si pensamos que el modelo biomédico primordialmente apela a una atencién in-
dividualizada, pareciera que desde los colectivos se alienta una perspectiva de atencién comu-
nitaria... ;esto es asi?

Si, asi es. Desde los paradigmas que respetan la dignidad y derechos de las per-
sonas usuarias se busca que los servicios de atencion en salud mental se brinden
desde la comunidad, lo cual implica una transformacién total de cémo entende-
mos hoy la salud. Necesitamos hacer a un lado la idea de que la salud mental
solo debe atender a quienes tienen un diagnéstico de enfermedad o trastorno
mental, que el hospital psiquiatrico es el dispositivo que vertebre los servicios y
que la institucionalizacién es una opcion valida. Todo eso se esta cuestionando.
Las personas usuarias debemos ser agentes en esta transformacion. Eso también
es un elemento fundamental cuando hablamos de servicios de atenciéon comuni-
taria, el saber de las personas usuarias es tan valido como el saber de los psi-
quiatras o el de los psicélogos. Recordemos de vuelta, la forma en la que se brin-
dan los servicios de atencion en salud mental es de tipo jerarquico: abajo en la
base de la piramide estan las personas usuarias, si existen redes de apoyos o
familia, ellos integrarian el siguiente nivel y hasta arriba estarian los especialis-
tas de salud mental, y en la parte mas alta los psiquiatras. Esto implica para la
persona usuaria un desempoderamiento total y una invalidacion de su propia
voz y experiencia. Los servicios de salud mental comunitaria buscan que las per-
sonas usuarias tengan capacidad de decidir en todo momento.

TO: Td, en la conferencia en la que te escuchamos (conferencia de posicionamiento sobre la Ley
Banuelos), hiciste un comentario que me parece interesante y tiene que ver con los cuidadores.
Tal como estd montado el modelo tradicional, no solo se desempodera a la persona que tiene
discapacidad sino también al cuidador dentro de la familia que es elegido. Y eso es relevante
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porque va en contrapelo de lo que se dice cuando se habla de cuidados: “lo mejor que te puede
pasar es que te cuide tu familia”, como ese gran argumento del porqué desinstitucionalizar...
pero tu planteaste una problemdtica que me parecié fundamental, ;quisieras hablar de ello?
En la conferencia exponia esta idea de la carga de la discapacidad para la fami-
lia, que es consecuencia de este entendimiento de la discapacidad como “pro-
blema individual”. Hay una serie de discursos que muchas veces no analizamos
a profundidad y que nos han hecho creer que muchas problematicas se pueden
resolver a partir de la voluntad del individuo, del echarle ganas y eliminar las
barreras a partir de un ejercicio aspiracional. En el caso de las familias en las
que hay una persona con discapacidad psicosocial, que es usuaria de los servi-
cios de salud mental, el discurso de la psiquiatria institucional es reforzado por
la familia y, en particular, bajo el rol de cuidadora principal. Para que eso suceda
tiene que haber alguien que vigile, que cuide de la persona con “padecimiento
mental”, que esté atenta a que quien recibe el diagnéstico siga las indicaciones
del psiquiatra. Podriamos decir que, en no pocos casos, se construye una rela-
cion complice entre el especialista de salud mental y quien ejerce el cuidado y
vigilancia para mantener el control, cosa mucho mas notable, conforme la per-
sona usuaria es dependiente y carece de autonomia.

Desde el lado de la familia es un control que en su origen parte de la buena
intencion, que no necesariamente es hostil o violento. Para quien ejerce este rol
de cuidado intenso un gran perjuicio es hacer a un lado su propio proyecto de
vida. El estar cuidando a otra persona implica un enorme desgaste sobre todo
cuando hablamos de discapacidad psicosocial, pues el modelo psiquiatrico ins-
titucional no reconoce las barreras sociales, ni la discriminacién a las que se
enfrentan las personas con diagnoéstico psiquiatrico. La familia es la que tiene
que resolver la falta de vida social y autonomia. Las personas cuidadoras son las
que se tienen que encargar de que la persona con diagnoéstico psiquiatrico siga
el tratamiento, que esté tranquila, que tenga actividades. Si la familia no tiene
los suficientes recursos, la persona con discapacidad va a estar en su casa todo
el dia y eso va generando también circulos viciosos porque la persona usuaria
no encuentra cOmo generar sus propios vinculos, cémo generar su propio pro-
yecto de vida, como reconocer su propia condicion mas alla de la patologia.

Durante varios afios fui voluntario en Voz Pro Salud Mental, ahi me formé
como instructor psicoeducativo y no solo estaba muy de cerca de personas
usuarias de servicios de salud mental sino también de las familias. La expecta-
tiva de los cuidadores era que sus familiares con “transtorno mental” se norma-
lizaran, volvieran a ser como antes, personas brillantes, funcionales y producti-
vas. Pero no tenian consciencia de todas estas barreras sociales que generan
discriminacion, mas alla de seguir o no el tratamiento, y que confinan a la per-
sona usuaria a ser objeto de tratamiento. Muy pocas personas usuarias podrian
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decir el dia de hoy: “Yo soy sujeto de derechos, necesito ajustes razonables en
el trabajo, como los necesitan las personas sordas o como las necesitan las per-
sonas usuarias de sillas de ruedas”. En la realidad concreta de todos los dias la
mayoria de las personas usuarias (de la psiquiatria) ocultan su diagnéstico,
ocultan que estan tomando una medicacién y, al mismo tiempo, estan resintien-
do los efectos de los farmacos y esos efectos se vuelven una barrera mas con la
que tienen que lidiar. Alguna vez un amigo usuario de los servicios me decia: “La
principal causa de discapacidad psicosocial es la toma de medicamentos psi-
quiatricos”. De alguna forma eso es real porque la toma de medicamentos pro-
longada deteriora a la persona en todos los sentidos, en la parte fisica, en la
parte cognitiva y, ya no digamos, en la parte social; yo encuentro mucho sentido
en esta frase emitida por un experto por experiencia.

TO: Entonces estamos hablando de que las soluciones o las estrategias son estrategias socia-
les; no pueden ser ni individuales, no pueden remitirse nada mds a la familia, sino que estaria-
mos hablando de soluciones sociales e institucionales del Estado.

Exactamente. Y aqui vuelve a cobrar relevancia este tema del modelo social y de
derechos humanos de la discapacidad que habla precisamente de que la disca-
pacidad es un constructo social en permanente transformacién, que surge de la
interaccion de una persona —y la convencion lo menciona asi—, con “deficien-
cias o con limitaciones” (yo hablaria mas bien con condiciones funcionales di-
versas) frente a diversas barreras en el entorno, que impiden la participacién y
el ejercicio de los derechos. Desde este marco normativo, la obligacion de los
Estados y de la sociedad es eliminar esas barreras. Mi trabajo como facilitador
de justicia busca precisamente eliminar barreras en los procesos penales para
que las personas con discapacidad psicosocial e intelectual participen en igual-
dad de condiciones que los demas. Esta figura de asistencia a personas con dis-
capacidad esta originada desde un enfoque de derechos humanos. Y aqui reto-
mo, una vez mas, la referencia del experto por experiencia, ya que mi propia
historia alimenta mi desempefio profesional ante el sistema de justicia, es mi
condicién la que me permite conocer las enormes barreras, prejuicios y estig-
mas a las que nos enfrentamos quienes podemos ser etiquetados como locas o
locos. Desde la conciencia de ser sujeto de derechos, mi labor es proponer ade-
cuaciones llamadas ajustes de procedimiento para que la persona con discapa-
cidad a la que asisto participe y sea reconocida con capacidad sin obligarla a la
normalizacién.

IE: Cuando hablas de estas barreras, en términos mds concretos, ;cudles son de las principales
barreras? Digamos, ;estdn en el dmbito juridico, en el dmbito de las prdcticas cotidianas, de
las instituciones gubernamentales?
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Para hablar de barreras primero tendriamos que hablar de capacitismo, esta
opresion sistémica que vivimos las personas con discapacidad. El capacitismo
puede estar presente en el trato que se le da a la persona, puede estar ahi, en el
entorno, en como esta construido el espacio arquitectonico, en la forma en que
se construye y da la comunicacion, en las relaciones y dinamicas sociales, hasta,
incluso, en aspectos legales. Cuando hablamos, por ejemplo, de discapacidad
auditiva esta forma de opresion se particulariza como audismo, que es la idea de
que las personas oyentes son superiores a las personas sordas y que la aspira-
cion de las personas sordas debe parecerse lo mas posible a una persona oyente.
En el caso de la discapacidad psicosocial, la forma especifica de opresién se de-
nomina cuerdismo, y este opera de manera semejante al audismo: las personas
cuerdas y sus capacidades son superiores a las de las personas locas o diagnos-
ticadas por la psiquiatria: la racionalidad, la 16gica, la funcionalidad y la produc-
tividad son aspectos positivos a las que tienen que adecuarse las personas locas,
las personas con discapacidad psicosocial. De la misma manera que ocurre con
las otras discapacidades, las barreras o las diferentes formas en las que se mani-
fiesta el capacitismo pueden ir desde el trato, el entorno, la informacién y las
comunicaciones, y el marco normativo. Ya habiamos mencionado en algin mo-
mento el tema de la inimputabilidad y las medidas de seguridad, la interdiccion,
de las normativas en salud mental que restringen derechos. En todos esos aspec-
tos legales vamos a ver sesgos capacitistas y cuerdistas.

T: Entonces, mandarias a una gente que ha cometido un crimen porque oye voces suponte, a una
prision normal... ;Esa es la propuesta? La propuesta es mucho mds compleja que eso, sverdad?
Si, es mas compleja. Cuando las personas con discapacidad se enfrentan a la
justicia, esto suele ser como una fase dentro de circulos viciosos de violencia,
injusticia, opresion, negaciéon de derechos y falta de oportunidades, incluso
cuando se trata de personas con discapacidad en calidad de imputadas. Lo veo
en mi trabajo como facilitador de justicia, personas que se enfrentan a un pro-
ceso penal imputadas por delitos de muy bajo impacto como podria ser el ha-
berse robado una bolsa de cacahuates, hasta ser acusados de feminicidio u ho-
micidio, o que han vivido historias terribles de abusos, de violencia, que han
pasado de la situacion de calle a vivir institucionalizadas en psiquiatricos o al-
bergues o en la carcel misma. Aqui retomo el enfoque de derechos humanos e
invito a reflexionar si el punitivismo es la respuesta que pueda resolver estas
problematicas. En el caso de las personas con discapacidad psicosocial, lo mini-
mo que debemos hacer es que puedan ejercer sus derechos en sus procesos pe-
nales, asi participen como victimas, como testigos o como imputadas. La idea
proteccionista, que también tiene impacto en el ambito de la justicia penal, y
que restringe derechos pone en mayor vulnerabilidad al individuo, como lo ha-
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bia mencionado previamente. Podriamos decir que bajo toda idea de tutela exis-
te el riesgo del abuso hacia quien se pretende cuidar. Estos criterios tutelares
generan légicas perversas como que enviar a una persona inimputable a la car-
cel especial para personas con esa declaratoria (carceles psiquiatricas) va a ser
un beneficio, porque de este modo se garantizara su “derecho a la salud” a tra-
vés de un tratamiento farmacolégico que sera impuesto a la persona.

IE: Pensando en esta cuestion de la legislacién que ahora se estaba discutiendo en el parla-
mento abierto, desde tu perspectiva, ;qué le tendriamos que pedir a una legislacion nueva so-
bre salud mental?

En primer lugar, que esta normativa esté construida desde la experiencia. ;Qué
es lo que esta sucediendo al dia de hoy en los servicios de salud mental en nues-
tro pais? Reconozcamos que se estan violando derechos, reconozcamos que la
atencion no llega a toda la poblacion, porque la mayor parte del presupuesto a
salud mental, que en nuestro pais es un poquito mas del dos por ciento del pre-
supuesto destinado a salud, se va a instituciones psiquiatricas. Este modelo no
esta funcionando. No es cuestion de que lo digan las personas usuarias que tie-
nen un discurso antipsiquiatrico y que detestan la psiquiatria, son las eviden-
cias las que respaldan estas criticas. Solo hay que acercarnos a los manicomios
para constatarlo. ;En qué condiciones estan las personas internadas?, ;jsabemos
sus nombres?, ;sabemos qué tratamientos estan siguiendo?, jsabemos si tienen
familia? Si podemos darle respuesta a eso, quizas habra ciertos elementos para
darle el beneficio de la duda al sistema de salud mental actual. Desconocemos
la identidad de muchas personas que estan ahi adentro. En muchos casos no sa-
bemos cuanto tiempo llevan ahi.

En segundo lugar, los compromisos que México tiene en el tema de derechos
humanos. Hay tratados internacionales que nuestro pais ha firmado y ratificado
y que el dia de hoy son parte de nuestro marco normativo. El Estado mexicano
no puede desentenderse de estas obligaciones. Si se genera legislacion contraria
a principios y estandares internacionales en derechos humanos, las consecuen-
cias las van a vivir las personas con discapacidad, en este caso, con discapacidad
psicosocial, al encontrarse con una barrera mas para poder ejercer sus derechos.

Y, por ultimo, saber que existen otras alternativas para atender la salud
mental. No todo es la psiquiatria institucional. Se puede, incluso, tener aborda-
jes efectivos cuando la persona vive situaciones criticas, muy complejas, por
ejemplo, fuerte agitacion, delirios o alucinaciones; o bien, en fases profundas
de depresion que conllevan intentos suicidas. El argumento de que en ciertos
casos es inevitable someter fisica o quimicamente a una persona en crisis, se
viene abajo frente a practicas respetuosas de los derechos que estan surgiendo
en distintas partes del mundo. Si se piensa que el cuestionamiento al modelo
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biomédico y farmacologico de la psiquiatria institucional proviene exclusiva-
mente de sectores bienintencionados pero ajenos a la problematica practica que
se vive en la atencion a la salud mental, recordemos que a lo largo del siglo XX
hubo un fuerte cuestionamiento a los abordajes y construccion de las etiquetas
diagnésticas de la psiquiatria, incluso, dentro de esa propia disciplina. Hoy en
dia, esta critica es muy diversa; desde personas usuarias hasta organizaciones
internacionales como la OMS, la cual ha generado un paquete de herramientas y
estrategias para transformar los servicios de salud mental respetuoso de los de-
rechos de las personas usuarias.

TO: Para las feministas ha sido importante reunirnos en grupos de mujeres, reconocernos
como mujeres, no solo en términos politicos —al final todo acaba siendo politico porque aca-
bas cuestionando todo el sistema— pero en términos de reconocerte como una actora valiosa...
los grupos de mujeres fueron importantes, lo siguen siendo. En ese sentido, ademds de lo po-
litico, ;c6mo se proveen de cuidado, como se proveen de lazos, cémo se proveen de redes?,
;qué mds ademds de la agenda politica hacen los grupos a los que tu perteneces?

Es una excelente pregunta, porque de la convivencia en SinColectivo las personas
integrantes hemos ido encontrando respuestas iniciales, saber qué requerimos
para disfrutar de bienestar y como afrontar las adversidades. Estas respuestas se
han generado a partir del didlogo, del acompafnamiento y de la escucha en espa-
cios seguros, que son estrategias que ayudan para que personas con discapaci-
dad psicosocial se sientan parte de la comunidad, de la familia y de la sociedad,
respetando la dignidad de esta condicion de vida. Sumando estos elementos es-
tamos mas cerca de que la propia persona con discapacidad psicosocial genere
su autonomia. El acompafiamiento es una herramienta fundamental para fomen-
tar la participacion de las personas con discapacidad psicosocial. Yo soy un
acompafante de personas con discapacidad en procesos de justicia, por eso re-
conozco esta herramienta. El objetivo del acompafamiento que brindo es facili-
tar la comunicaciéon y el entendimiento. Este tipo de estrategias se tendrian que
volver mas comunes. En mi caso me reconozco como par de las personas que
acompafo y asisto.

IE: Me gustaria saber, ;qué crees que le corresponderia hacer también a la sociedad civil para,
digamos, hacer frente a lo que tu denominaste capacitismo? ;Crees que la sociedad tiene algo
que aportar, cuestionar...?

Claro que si. Y es que la sociedad no esta constituida dicotbmicamente por blanco
y negro, cada ser humano es diferente, representa un matiz dentro de la diversi-
dad. Teresa mencionaba el tema de las reivindicaciones del feminismo, sobre este
aspecto, un movimiento como el de SinColectivo esta nutrido fuertemente por el
discurso feminista, seamos hombres o mujeres quienes estemos participando, ya
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que hay mujeres feministas dentro de la agrupacién. Para generar cambios socia-
les tenemos que reconocer en dénde nos ubicamos dentro de lo complejo de la
realidad: ; estamos en nuestro dia a dia viviendo algin tipo de opresion? En un
pais tan injusto como el nuestro, ;hay alguien que pueda decir: “Yo no vivo nin-
gun tipo de violencia, ningin tipo de abuso”? Realmente es una minoria a la que
reconoceriamos como individuos privilegiados a partir de determinadas caracte-
risticas y posicion social, pero la mayor parte de los habitantes de México ven
vulnerados sus derechos: las mujeres, las comunidades indigenas, las personas
migrantes, las personas con discapacidad o las personas privadas de la libertad,
por citar solo algunos ejemplos. En la medida en que nos vayamos sumando a
causas en comun, es que podremos generar una agenda de derechos humanos
amplia. Todas las personas debemos reflexionar acerca de nuestra relacién con
las y los otros. Lo mismo podemos encontrar sesgos capacitistas en el movimien-
to feminista que discursos homofébicos emitidos por activistas con discapaci-
dad. Si nosotras y nosotros nos reconocemos como pares desde la reivindicacion
y la lucha, y si dialogamos, compartimos las experiencias y los saberes, creo que
habra mas posibilidad de transformar la realidad con bases sélidas. ID



