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RESUMEN Se exponen los resultados de una revision integrativa que tuvo como propdsito identificar y analizar la
produccion de literatura académica sobre el activismo loco en el campo de la salud mental y su vinculacion con las
nociones de discapacidad y neurodiversidad. De las bisquedas realizadas en mayo del 2023, en las bases de datos
Web of Science, Scopus y PubMed, se seleccionaron 52 articulos, y se aplicaron estrategias de andlisis de contenido
tematico. Los resultados dan cuenta de diversas articulaciones entre los conceptos abordados, estableciendo una
mirada critica hacia el modelo biomédico en salud mental. En las formas de activismo loco, adquieren relevancia
el enfoque de derechos humanos, la lucha contra el estigma y su influencia en los procesos de reforma al sistema
de salud mental. Por otra parte, establecen un marco de justicia social, politicas de identidad y practicas de apoyo
mutuo desde la comunidad. En su conjunto, enfatizan innovaciones metodoldgicas y una mirada interseccional en
la produccién de conocimientos. Se concluye que es posible situar la locura como campo de constituciéon de un actor
politico y sujeto epistémico. Con base en ello, se formulan posibles lineas de investigacin sobre los activismos locos
en América Latina.

PALABRAS CLAVES Salud Mental; Activismo Politico; Derechos Humanos; Justicia Social.

ABSTRACT The following text presents the results of a integrative review whose purpose was to identify and analyze
the production of academic literature on mad activism in the field of mental health and its link with the notions of
disability and neurodiversity. From searches conducted in May 2023 in the Web of Science, Scopus, and PubMed data-
bases, 52 articles were selected, and thematic content analysis strategies were applied. The results account for various
articulations between the concepts addressed, establishing a critical look at the biomedical model in mental health. In
the forms of mad activism, the human rights approach, the fight against stigma and its influence on the reform pro-
cesses of the mental health system become relevant. On the other hand, a framework of social justice, identity policies
and practices of mutual support from the community are established. As a whole, they emphasize methodological in-
novations and an intersectional perspective on the production of knowledge. It is concluded that it is possible to situate
madness as a field of constitution of a political actor and epistemic subject. Based on this, possible lines of research on
mad activisms in Latin America are formulated.

KEYWORDS Mental Health; Political Activism; Human Rights; Social Justice.
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INTRODUCCION

En la actualidad, el campo de la salud mental retine a
diversos actores sociales que configuran un ambito de
estudio e intervencion. Tomadores de decision, traba-
jadores y personas usuarias de salud mental configuran
los marcos institucionales de los procesos de atencién
en este ambito. En las Gltimas décadas, el traslado del
foco de las instituciones psiquiatricas a los entornos
comunitarios ha posicionado en un lugar relevante a
las personas que han recibido atencién de salud men-
tal®. En este contexto, la pluralidad de términos utili-
zados para sefialar a quienes son los destinatarios de
los servicios de salud mental —cliente, consumidor/a,
usuario/a, experto/a por experiencia, entre otros— re-
fieren la importancia de considerar las valoraciones de
los sujetos sobre la atencion recibida®. Actualmente,
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y la
Organizacién Panamericana de la Salud (OPS) han adop-
tado la expresion persona con “experiencia vivida”, de-
nominacién que enfatiza la agencia de los sujetos para
evaluar los servicios de acuerdo con sus preferencias y
expectativas, brindar cuidados y apoyo entre pares, asi
como desarrollar formas de activismo para promover la
inclusion social y el empoderamiento comunitario®.

En términos histoéricos, las personas con experien-
cia vivida en el campo de la salud mental irrumpen en el
espacio publico a fines de la década de 1960 y comienzos
deladécada de 1970 en EEUU, Canaday Reino Unido, ar-
ticulando un movimiento social bajo la identidad politica
de “expacientes o sobrevivientes de la psiquiatria”®. En
sus inicios, este movimiento desplegd acciones de pro-
testa en oposicion a las practicas abusivas asociadas al
diagnoéstico y tratamiento psiquiatrico en espacios asi-
lares caracterizados por la exclusion y el encierro®. En
una dimension simbdlica y cultural, el movimiento de
“expacientes o sobrevivientes de la psiquiatria” favore-
cid la creacion de nuevos sentidos en torno a las diferen-
cias mentales, desarrollando narrativas alternativas a la
psiquiatria®. De manera ampliada, este movimiento se
ha definido como una coalicién internacional de orga-
nizaciones que trabajan por la defensa de la justicia so-
cial y el respeto de los derechos humanos en el campo de
la salud mental®.

Una de las acciones colectivas contemporaneas del
movimiento de “expacientes o sobrevivientes de la psi-
quiatria” constituye la celebracion del “Orgullo Loco”
(Mad Pride). Esta iniciativa surge en Canada en 1993 y
se ha expandido a diversos lugares del mundo, en fun-
cién de movilizaciones y campaiias publicas que enfa-
tizan el reconocimiento de la locura en el espacio social
como una experiencia que merece ser valorada como
parte de la diversidad humana®. El “Orgullo Loco”
como expresion de activismo politico en salud mental ha
implicado renovadas criticas a la patologizacion de las
diferencias que sustenta el modelo biomédico, asi como

una denuncia sostenida de las practicas coercitivas de
la psiquiatria®. Este movimiento rechaza el lenguaje
de la “enfermedad” y el “trastorno mental”, reclama
el término “loco” e invierte sus connotaciones nega-
tivas, busca un cambio cultural enfatizando una pos-
tura de respeto, aprecio y afirmacién de la locura como
base para una identidad colectiva® . De esta manera, el
“Orgullo Loco” ha promovido la emergencia de nuevas
narrativas que cuestionan la comprension tradicional de
lanormalidady la psicopatologia en las disciplinas psi®.

En esta tradicion, los estudios locos (mad studies)
constituyen un campo interdisciplinario de investiga-
cién y accién politica que busca explorar los conoci-
mientos que han surgido desde el movimiento loco, asi
como indagar en los imaginarios culturales y sociopo-
liticos experimentados por miembros de la comunidad
loca®™. Sibien sus origenes se remontan a Canada, en los
ultimos afios ha comenzado a emerger como un movi-
miento internacional, aunque todavia se encuentra en
gran parte en el norte global®. En especifico, los estu-
dios locos valoran y ponen énfasis en el conocimiento en
primera persona o experiencial y aunque sus principa-
les referentes son personas usuarias o sobrevivientes de
la psiquiatria, no se limita a ellos, involucrando a per-
sonas sin experiencia vivida para establecer alianzas de
trabajo conjunto y practicas colaborativas®.

Mas allé de los estudios locos, es posible situar cier-
tos enfoques alternativos y dirigidos por pares que han
impulsado procesos de reforma en el campo de la sa-
lud mental, como han sido los programas de fortaleci-
miento (empowerment) y recuperacion (recovery) que
tuvieron sus origenes en el movimiento de “expacientes
o sobrevivientes de la psiquiatria”. Desde un posicio-
namiento critico, se ha planteado que estos programas
han adquirido grados crecientes de institucionalizacién,
clientelismo y subordinacién al modelo biomédico®. En
esta linea, se han realizado revisiones sistematicas de
la literatura sobre narrativas de recuperacién en salud
mental® y experiencias de personas usuarias de servi-
cios de salud mental®®, que se han enfocado en la im-
plementacion de esta orientacion al interior del sistema
sanitario y los cambios que ha impulsado en el modelo
de atencion.

Frente a ello, en la presente revision se espera in-
dagar en las concepciones recientes en torno a la locura
que surgen en el campo de la salud mental, pero que se
posicionan desde una autonomia relativa de los espacios
institucionales y se encuentran mas cercanas a las di-
namicas de politizacion comunitaria y accién colectiva
de las personas con experiencia vivida. Para ello, se to-
maran en consideracion los referentes contemporaneos
del activismo en primera persona que se expresan en el
modelo social de la discapacidad y el paradigma de la
neurodiversidad.

En este marco, es relevante aproximarse a las for-
mas actuales de activismo que surgen en el campo de la
salud mental desde un posicionamiento critico hacia el
naturalismo y la normatividad del modelo biomédico. Al
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igual que el movimiento de personas con discapacidad,
el Orgullo Loco y los estudios locos dan prioridad a las
comprensiones e interpretaciones sociales de la locura.
Al respecto, el modelo social de la discapacidad enfatiza
el lugar de los procesos histéricos y los marcos cultu-
rales en la construccion de la discapacidad®. A su vez,
el paradigma de la neurodiversidad incluye condiciones
que se caracterizan por procesos cognitivos y emocio-
nales distintos a la norma, los que configuran una forma
reciente de activismo®®. Este paradigma se desarrolla
en oposicién a la manera en que la academia y la me-
dicina han definido los grupos particulares de personas
en términos de desviaciones patolégicas y bajo una no-
cién idealizada de normalidad®. En conjunto, el modelo
social de la discapacidad y el paradigma de la neurodi-
versidad se orientan al cuestionamiento de un modelo
biomédico que sustenta la patologizacion de las dife-
rencias, enfatiza la individualizacion de los proble-
mas sociales, desplaza los determinantes del contexto
y prescinde de las narrativas en primera persona en la
construcciéon de conocimientos®.

Por lo tanto, para comprender los debates actuales
en torno a estos ambitos de interés y referencia acadé-
mica, se plantea la siguiente pregunta de investigacion:
¢Qué se ha investigado sobre el activismo loco en el
campo de la salud mental, con relacién al modelo so-
cial de la discapacidad y el paradigma de la neurodiver-
sidad en los tltimos afios? Para ello, a continuacién, se
presenta la metodologia de revision integrativa de la lite-
ratura con el fin de identificar y analizar lo que se ha pro-
ducido en este campo en los tltimos cinco afios, luego se
exponen los resultados obtenidos y finalmente se sefialan
las posibilidades y aperturas para orientar lineas de in-
vestigacion sobre los activismos locos en América Latina.

METODOLOGIA

La presente revision integrativa tiene el objetivo de sin-
tetizar y analizar la literatura publicada en los dltimos
cinco afios sobre el activismo loco en el campo de la sa-
lud mental, en su vinculacion con las nociones de disca-
pacidad y neurodiversidad. Esta revision combina datos
de la literatura tedrica y empirica®® con el propdsito de
profundizar en el conocimiento y comprension de un
tema, asi como generar una posicion o postura infor-
mada acerca de este®:2», A partir del analisis de los ar-
ticulos se plantea identificar los vacios en la literatura,
establecer puentes entre diversas areas de conocimiento
y precisar las necesidades de investigacion futura®?. Los
pasos sefalados para esta revision refieren una bus-
queda y evaluacion de los estudios que seran incluidos,
asi como el andlisis y presentacién de resultados®?. A
continuacion, se describen las fases que dan cuenta de
esta investigacion.

Fase 1. Procedimiento y estrategia de
busqueda

Para el objetivo de esta revision se identificé la produc-
cion cientifica sobre el activismo loco en el campo de la
salud mental, en su vinculacién con las nociones de dis-
capacidad y neurodiversidad entre los afios 2018 y 2022.
Con este propésito se consultaron las bases de datos
Web of Science, Scopus y PubMed en biisquedas reali-
zadas durante el mes de mayo del 2023. Estos reposito-
rios fueron seleccionados por su difusion de produccién
académica y recopilacion de literatura segin estanda-
res e indicadores de calidad. La btsqueda bibliografica
incluy6 articulos cientificos cuyos titulos y resumen se
encuentren en idioma inglés, castellano o portugués. En
cada una de las biisquedas realizadas, para identificar y
clasificar el material se aplicaron los siguientes criterios
de inclusion:

1) Articulos de investigaciones empiricas y no em-
piricas en torno a la locura, la discapacidad y la
neurodiversidad.

2) Articulos que aborden el activismo en primera per-
sona, en especifico sobre organizaciones de per-
sonas usuarias, exusuarias o sobrevivientes de la
psiquiatria.

3) Articulos que consideren los planteamientos del
movimiento Orgullo Loco y los estudios locos.

Se excluyeron los articulos que solo consideraran la par-
ticipacion de trabajadores, familiares o amigos; que se
centraran en la discapacidad en general o discapaci-
dad intelectual o cognitiva en particular; los articu-
los de revision, resefias de libros, libros y capitulos de
libros; aquellos articulos no disponibles a texto com-
pleto; y articulos que estuvieran en idioma distinto al
inglés, castellano o portugués (Figura 1). Para la ma-
triz de blisqueda se utilizaron las siguientes combina-
ciones de descriptores en idioma inglés, con el fin de
tener un alcance mas amplio: “Activism” AND “Mental
health”; “Activism” AND “Madness”; “Activism” AND
“Mad”; “Activism” AND “Neurodiversity”; “Activism”
AND “Mental disability”.

Fase 2. Seleccion de los articulos

A partir de las busquedas realizadas y mediante los des-
criptores mencionados anteriormente, se identificaron
792 articulos. Se removieron los articulos duplicados y
se obtuvieron 468 articulos. Luego se examinaron los
titulos, palabras claves y resimenes de los articulos,
identificando los que cumplian con los criterios previa-
mente definidos para el estudio. Segtn lo anterior, se
seleccionaron 52 articulos para esta revision, aplicando
criterios de inclusién y exclusion (Figura 1).
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Articulos incluidos
n=52

Incluidos

Figura 1. Nimero de articulos identificados, seleccionados e incluidos en el ana

Fuente: Elaboracion propia.

Fase 3. Procedimiento de analisis

Con el corpus bibliografico seleccionado se desarrolld
una estrategia de analisis de contenido tematico a par-
tir de la generaci6on de c6digos, construccion de temas/
subtemas e integracion de resultados®4. Para esta revi-
sién la construccion de temas se focalizara en las apro-
ximaciones sobre el activismo loco en el campo de la
salud mental y su vinculacién con las nociones de disca-
pacidad y neurodiversidad.

RESULTADOS

De los articulos que integran la revision, 48 se encuen-
tran en idioma inglés y cuatro en castellano. El 61% de
los articulos fueron publicados por autoras y autores

S e Criterios de seleccién

kS Articulos identificados -

= en las bases de datos I | -Temas activismo, salud mental, locura,

= n=792 discapacidad y neurodiversidad.

= - Entre 2018 y 2022.

¢ - Articulos académicos con titulo y
resumen en castellano, inglés o
portugués.
Articulos duplicados
removidos
n=324

é Criterios de exclusion

g ¢ - Solo consideran la participacion de

S trabajadores, familiares o amigos.

[<5) . .

@ - Centrados en discapacidad en general o

artcal ant discapacidad intelectual o cognitiva en
rticulos restantes > articular.
n=468 P . o < .
- Articulos de revision, resefias de libros,
libros y capitulos de libros.
¢ - Articulos completos no disponibles.

- Articulos comﬁ)letos en idioma distinto
alinglés, castellano o portugués.

isis (mayo, 2023).

del contexto anglosajon (Reino Unido, 15; EEUU, 10
y Canada, seis); el 19% de Europa (Espafia, cinco;
Alemania, dos; Francia, uno; Suecia, uno y Lituania,
uno); el 12% de América Latina (Chile, tres; Brasil, dos y
Argentina, uno); y el 6% de Africa (Uganda, dos y Ghana,
uno), el 1% de Oceania (Australia uno) y 1% del Medio
Oriente (Israel, uno).

Por otra parte, del total de los articulos, 26 co-
rresponden a articulos tedricos y 26 son articulos em-
piricos. De los articulos teéricos, dos se inscriben en
el ambito disciplinar de la psicologia y cuatro forman
parte de otras disciplinas de las ciencias sociales. A su
vez, tres articulos se inscriben en el ambito de la ética
y la filosofia de la psiquiatria y cinco en el campo de la
salud mental global. Los otros textos teéricos, se ins-
criben en perspectivas interdisciplinares como son los
estudios de la discapacidad (cuatro), estudios feminis-
tas (tres), estudios locos (dos), estudios trans (dos) y
estudios negros (uno). De los articulos empiricos, 19 in-
vestigaciones se desarrollaron desde una aproximacién
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cualitativa, cinco corresponden a estudios histéricos y
dos utilizaron metodologia cuantitativa.

Los resultados se organizan en torno a cuatro te-
mas: 1) debates sobre la produccién de conocimiento y
la autoridad epistémica en salud mental, que da cuenta
de las aproximaciones criticas hacia el modelo biomé-
dico en la articulacion entre academia y activismo; 2)
enfoque de derechos humanos, lucha contra el estigma
y reformas al sistema de salud mental, que refiere a las
iniciativas que se inscriben en el dmbito del Estado y
las politicas publicas para impulsar cambios en la com-
prensién y abordaje de la locura, bajo las orientaciones
de la discapacidad y la neurodiversidad; 3) marco de jus-
ticia social, politicas de identidad y practicas de apoyo
mutuo desde la comunidad, que involucra las experien-
cias que enfatizan la transformacion de las estructuras
y sistemas de poder, a partir de la asociacién colectiva
bajo los principios de la autonomia y la autogestion; 4)
innovaciones metodoldgicas y aproximaciones inter-
seccionales en torno a la locura, que retne enfoques
tedricos y practicos que orientan la produccion de co-
nocimiento para comprender y desafiar las dinamicas
de poder, privilegio y opresion en nuestra sociedad. Los
ejes tematicos descritos no representan en su totalidad
el desarrollo reciente de los activismos locos, sino que
dan cuenta de una aproximacién situada y construida a
partir de la revision integrativa realizada.

RESULTADOS

Debates sobre la produccion de )
conocimiento y la autoridad epistémica en
salud mental

Un primer campo de la literatura describe el desarrollo
de aproximaciones epistemoldgicas que surgen desde
el activismo en primera persona y que se distancian de
los discursos reduccionistas y patologizadores del pa-
radigma biomédico dominante. En esta linea, se de-
sarrollan enfoques que ponen en cuestionamiento el
naturalismo de los trastornos mentales y van mas alla
de las nociones habituales de desorden, enfermedad,
angustia y disfunciéon para comprender la locura®.
Al respecto, para el movimiento de personas usua-
rias o sobrevivientes de la psiquiatria adquieren rele-
vancia los conocimientos subyugados que aportan una
mirada positiva en torno a la locura, con base en la ela-
boracién de nuevas narrativas centradas en la expe-
riencia vivida®®27. Si bien el conocimiento experiencial
juega un papel importante para el movimiento de perso-
nas usuarias o sobrevivientes de la psiquiatria, algunas
aproximaciones lo consideran como complementario al
conocimiento médico y experto establecido®®.

En cualquier caso, lo que se enfatiza es que los ac-
tores sociales designados como locos pueden produ-
cir conocimiento. Esta aproximacion es novedosa en la

medida que las personas locas son imaginadas como
carentes de racionalidad e incapaces de generar co-
nocimiento; estan sujetos a una forma de “injusticia
epistémica”@9. Este concepto, define el proceso de re-
chazo y desplazamiento en que ciertos grupos sociales
son marginalizados y se les priva o niega su capacidad
para producir conocimiento. Esta restriccion del estatus
epistémico en el campo de la salud mental implica una
subordinacién a la autoridad psiquiatrica cuyo discurso
de legitimacion es la neutralidad cientifica®9. Asi, cier-
tas personas o grupos se permiten hablar y escribir so-
bre las personas locas porque se supone que no pueden
hablar y escribir por ellas mismas®. Una de las conse-
cuencias potencialmente dafiinas de este silenciamiento
es que conduce al descrédito del conocimiento experien-
cial. Esta “injusticia epistémica” propiciada por la psi-
quiatria se asocia a las violaciones de derechos humanos
y las practicas coercitivas en la atencion de salud mental
frente a las cuales las voces de las personas “locas” no
son escuchadas®?. Frente a ello, valorar el conocimiento
producido por personas subyugadas por motivos de su
competencia epistémica implica perturbar el privilegio
dado a algunos “expertos” cuyas intervenciones pue-
den ser abusivas o perjudiciales®?. Por otra parte, se su-
braya que las personas que han experimentado la locura
ya han sido ampliamente estudiadas desde una posiciéon
de poder, por lo tanto, se requiere un cambio epistémico
en la construcciéon del conocimiento: ha llegado el mo-
mento de que las personas con experiencia vivida plan-
teen las preguntas e inviertan el microscopio®”.

En esta linea, un aspecto relevante para conside-
rar son los acercamientos que han tenido activistas lo-
cos con los espacios académicos. En esta tradicion,
encontramos, por un lado, en Inglaterra a la investiga-
cién dirigida por personas usuarias o sobrevivientes de
la psiquiatria (user/survivor research) que otorga un lu-
gar destacado a las personas locas en la conduccién de
proyectos de investigacién y en la generacién de cono-
cimientos®'3?. En especifico, la investigacién dirigida
por personas usuarias o sobrevivientes de la psiquia-
tria busca demostrar la capacidad generativa en la crea-
cién de conocimiento por parte de las personas “locas”,
sujetos que ahora pueden ser reconocidos como capa-
ces de narrar historias sobre sus propias vidas, pero a
los que no se creia que eran capaces de hacerlo®?. Por
otro lado, en Canada, los estudios locos (mad studies) se
inspiran en las formas de saber, ser y hacer de las per-
sonas locas, y surgen como resultado de iniciativas ac-
tivistas que han establecido sus raices en la academia,
favoreciendo la narracion de aprendizajes y la construc-
cién de herramientas pedagogicas®334. En particular, el
emergente campo transdisciplinario de los estudios lo-
cos se relaciona con las experiencias, luchas y analisis de
aquellos sujetos que han sido patologizados y violenta-
dos por el sistema psiquiatrico®s.

En su conjunto, ambas iniciativas se orientan a evi-
denciar las oportunidades, barreras y aperturas para
producir conocimientos desde la experiencia en primera
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persona en los entornos universitarios, asi como las al-
ternativas para desarrollar redes de poder y conocimiento
colectivo dentro y mas alla de los espacios académicos.
Estas aproximaciones implican una transformacion de
las practicas pedagodgicas segregadoras, la insercion de
conocimientos locos en el curriculo y la despatologiza-
cion de los sujetos educativos?®. Del mismo modo, es-
timulan la conformacién de asociaciones de estudiantes
locos, que cultivan el apoyo entre pares y desarrollan
alianzas para contribuir al cambio institucional®?. A su
vez, los conocimientos locos permiten desafiar los estre-
chos limites académicos, permitiendo la construccion de
comunidades de ayuda mutua dentro y fuera de las aulas,
favoreciendo la investigacién contra el estigma y la justi-
cia social en los entornos universitarios®.

De esta manera, la investigacion dirigida por per-
sonas usuarias o sobrevivientes de la psiquiatria y los
estudios locos dan cuenta de los saberes que nacen de la
experiencia vivida en salud mental. Con base en ello, han
alterado las dinamicas de poder o autoridad en el terreno
del conocimiento, aportando a los debates epistemol6-
gicos en torno a la locura como un término complejo y
controvertido, con un significado polisémico que, sin
embargo, no se circunscribe a un territorio exclusiva-
mente médico.

Enfoque de derechos humanos, lucha
contra el estigma y reformas al sistema de
salud mental

Un segundo campo de la literatura da cuenta de los al-
cances del activismo en primera persona en el desarrollo
de un enfoque de derechos en el ambito de las politicas
publicas y las contribuciones de la locura, el paradigma
de la neurodiversidad y el modelo social de la discapa-
cidad en la actualizacién del modelo de atencién de sa-
lud mental.

Al respecto, uno de los ambitos de influencia mas
relevantes refiere al movimiento de la neurodiversidad,
que sostiene que el autismo y otras condiciones neuro-
divergentes no son trastornos y que representan for-
mas valiosas, naturales y/o normales de la variacion
neurocognitiva humana®®. El activismo neurodiverso
establece que las diferencias en el cerebro y el compor-
tamiento se encuentran en un espectro no patolégico,
por lo tanto, cuestionan las definiciones convenciona-
les del autismo como un déficit de funcionamiento©73%).
De esta manera, entre los objetivos del movimiento de la
neurodiversidad, se encuentran el respeto y la igualdad
de derechos, recursos para el apoyo y ajustes razonables,
oportunidades educativas y laborales, mejores opciones
de tratamiento, eliminacion del estigma y un mayor pa-
pel de las voces autistas en las decisiones que los afectan
individual y colectivamente®®. En este marco, el movi-
miento de la neurodiversidad enriquece y amplia una
perspectiva de derechos en el campo de la salud mental.

A su vez, otras publicaciones plantean que el de-
sarrollo de modelos de intervencién sustentados en los
derechos humanos permite mejorar las relaciones tera-
péuticas, en especial, los cuidados de enfermeria en las
unidades de internacioén psiquiatrica®?, asi como fa-
vorecer una regulacién sustentada en estandares in-
ternacionales sobre el uso de ciertos procedimientos
psiquiatricos invasivos e irreversibles, como es el elec-
troshock o la terapia electroconvulsiva‘4®.

Apropiandose de una perspectiva de derechos hu-
manos, el movimiento por la salud mental global o
Movement for Global Mental Health (MGMH) se ha orien-
tado a crear conciencia sobre la escasez de servicios de
salud mental, particularmente, en paises de ingresos
bajos y medios, enfatizando la importancia de escuchar
la voz de las personas con experiencia vivida en los en-
tornos de atencion“?, Del mismo modo, a partir de los
lineamientos de la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) se ha reforzado la importancia de la participacion
comunitaria para aumentar el acceso a espacios adecua-
dos de apoyo social, asi como para promover el respeto
y reconocimiento social de las personas con diagndsti-
cos de salud mental®?.

Otro aspecto importante refiere a la lucha contra
el estigma. En el ambito de las comunidades virtuales,
las narrativas de las personas con diagndstico de de-
presién han permitido ampliar y desarrollar sus propias
nociones de empoderamiento del paciente y experien-
cia en psiquiatria®?. A su vez, en el caso de las personas
con trastornos de la conducta alimentaria, su partici-
pacion en linea ha contribuido a implementar acciones
para la mitigacién del estigma, movilizando un cuestio-
namiento de las normas sociales impuestas que pueden
generar resultados negativos para la salud“».

Finalmente, el modelo social de la discapacidad ha
favorecido un giro histérico en la comprensién del ac-
tivismo loco. La transicion al enfoque de derechos en
salud mental se ha asociado a la implementacién de
la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (CDPD) de Naciones Unidas®?. Estas
orientaciones para el cambio se observan en las labo-
res de organizaciones no gubernamentales (ONG) en
el desarrollo de camparias locales contra el estigma y
la reestructuracion de los servicios de salud mental en
Europa®s4647, También se evidencia, en la creciente in-
fluencia de practicas de solidaridad, activismo social
y apoyo entre pares para desafiar el estigma, la exclu-
sion social y la coercién en los entornos de salud men-
tal en Africas49:59, Del mismo modo, el lugar que han
adquirido los usuarios de salud mental en las discusio-
nes sobre politicas publicas, asi como su participacién
en los servicios de salud mental y en los grupos de ase-
soramiento al consumidor en Oceania®?. Finalmente, en
América Latina la CDPD ha influido en las formas de in-
volucramiento de organizaciones de usuarios y familia-
res en los procesos de reforma psiquiatrica permitiendo
ampliar su ejercicio de ciudadania, beneficiando su in-
clusion y participacion en las politicas publicas de salud
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mental con grados diversos de alcances, consecuencias
y legitimidad institucional 5»53,545556),

En definitiva, se constata la importancia del lugar
de la abogacia y el cabildeo para desafiar el estigma y
promover el respeto de derechos en el campo de la sa-
lud mental®75%. Sin embargo, cabe precisar que en este
ambito prevalecen formas de activismo loco que enlazan
con una agenda politica global orientada a reformar los
servicios de salud mental, mejorar los entornos de aten-
cién a partir de las normas internacionales de derechos
humanos, asi como favorecer transformaciones que se
sustentan en la estructura de poder del Estado.

Marco de justicia social, politicas de
identidad y practicas de apoyo mutuo desde
la comunidad

En esta tercera dimension, podemos situar los avances
en el respeto y los derechos que se sustentan en la com-
prension de la locura como identidad y cultura. En este
sentido, encontramos formas de activismo en primera
persona contra el sistema psiquiatrico que tienen por
objetivo lograr un cambio en la manera en que se per-
cibelalocura en la sociedad, en términos de una repara-
cién simbdlica y cultural?.

En ese recorrido histérico, diversas politicas de
identidad han configurado las formas de activismo loco
en salud mental. En la década de 1970, algunas perso-
nas activistas se referian a si mismas como “reclusos
psiquiatricos” o “exreclusos” para destacar su encar-
celamiento en asilos y otras instituciones psiquiatricas.
Sentian que los términos de “paciente” y “expaciente”
—que fueron utilizados por otros activistas— no descri-
bian de manera exacta sus experiencias®®. En la década
de 1980 surgen nuevas identidades, en torno a la idea
del paciente psiquiatrico como “consumidor” o “usua-
rio” de los servicios. A pesar de que estos términos ga-
naron popularidad y, de hecho, son utilizados hasta el
dia de hoy, algunas personas activistas las rechazaron
debido a que connotaban la idea de libertad de eleccién
de los servicios en un contexto de falta de alternativas e
implicaban un grado de aceptacién del modelo biomé-
dico®>. Finalmente, la identidad de “sobreviviente de
la psiquiatria” permitia elevar la voz de los “pacientes
liberados” y valorar la capacidad de contar sus propias
historias de recuperacién. Esta denominacién prefigurd
las nociones de “experiencia vivida” y persona “experta
por experiencia” que son comunes en la actualidad®>.

El préximo gran cambio en las identidades de sa-
lud mental iba a ocurrir durante la década de 1990 con el
surgimiento del movimiento Orgullo Loco®%. Este mo-
vimiento desafia el lenguaje de la “enfermedad men-
tal”, cuestiona las normas y valores sociales que lo
sustentan, se apropia de un término con resonancias
histéricas despectivas y reemplaza sus connotacio-
nes negativas con entendimientos mas positivos(©25).

El Orgullo Loco no estd tnicamente relacionado con el
funcionamiento de las instituciones de salud mental,
sino que tiene un objetivo mucho mas amplio y ambi-
cioso que es un cambio cultural en la manera en que se
comprende la “locura” y se percibe la “normalidad” en
nuestra sociedad®. Asi, este movimiento se aproxima a
una forma de activismo vinculado al modelo social de la
discapacidad, al enfatizar la necesidad de un cambio so-
cial con base en el reconocimiento de la diversidad emo-
cional y conductual en lugar de una correcciéon médica
del comportamiento(©.

Del mismo modo, el activismo de las comunida-
des neurodiversas, que enfatizan el autismo como di-
ferencia, también se aproximan al modelo social de la
discapacidad que considera la discapacidad como im-
puesta por la sociedad a través de actitudes y barreras®?.
En este marco, es posible ubicar expresiones de acti-
vismo que pretenden acabar con el dominio biomédico
en la comprension de la locura, buscando revertir —en-
tre otros propésitos— las percepciones negativas en los
medios de comunicacién como la peligrosidad inherente
de personas con condiciones de salud mental®>.

En términos politicos, las organizaciones en pri-
mera persona en el campo de la salud mental, bajo los
principios del apoyo mutuo y la autogestién, poseen
una larga historia de lucha que entiende la justicia so-
cial como fundamento del bienestar y autonomia de las
comunidades, en oposicion a las practicas instituciona-
lizadas de violencia, abandono y patologizaciéon®>. En
este sentido, se ha descrito la importancia de las rela-
ciones de cuidado corresponsables y no jerarquicas, asi
como los beneficios de las acciones de resistencia y mo-
vilizacién comunitaria frente al modelo biomédico©¢2).
Al respecto, participar en espacios de apoyo mutuo y
activismo de salud mental parece favorecer la incor-
poraci6én del marco conceptual del paradigma de la re-
cuperacion en términos de conexion con los demas y con
la comunidad; la esperanza y el optimismo sobre el fu-
turo; la construccion de un sentido positivo de la pro-
pia identidad; un significado y propdsito vital; asi como
el empoderamiento para tener control sobre la propia
vida®3.

Estos enfoques promueven alternativas de aso-
ciatividad y ayuda mutua, favorecen la construcciéon de
proyectos comunitarios que se organizan a través del
apoyo entre pares y la autodeterminacion de las per-
sonas locas y neurodivergentes, creando espacios se-
guros que respetan las voces de sus participantes, en
lugar de imponer un tratamiento®s. En esta linea, tam-
bién se han cuestionado los referentes normativos que
obligan a las personas trans a aceptar diagnoésticos y
evaluaciones psiquiatricas para acceder a la atencion
médica, impulsando un movimiento por la despato-
logizacion trans, que tiene entre sus propositos la eli-
minacion de la clasificaciéon diagnéstica, asi como la
denuncia de las practicas de discriminacién y violen-
cia transfdbica en la sociedad(®4. A su vez, se ha descrito
que al igual que otros grupos marginados, las personas
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autistas LGBTQIA+ han desarrollado instancias de auto-
rrepresentacion como un medio para aumentar la acep-
tacion y comprension de sus identidades, asi como para
lograr espacios comunitarios accesibles e inclusivos(®>.
Por otra parte, la teoria critica de la raza y los enfoques
interseccionales de la locura, también han permitido
cuestionar las practicas racistas excluyentes dentro de
los movimientos locos, enfatizando que la relacién en-
tre raza y locura no es simplemente causal o analdgica,
sino caracterizada por constelaciones complejas que la
determinan y constituyen entre sic>.

De esta manera, los posicionamientos analiza-
dos instauran légicas abolicionistas de las institucio-
nes opresivas, enfatizan un rechazo de la enfermedad
mental como entidad clinica e impugnan el lenguaje pa-
tologizador de la psiquiatria. Desde una aproximacién
critica, se ha descrito que el modelo biomédico que des-
politiza, silencia y, en tltima instancia, controla en lu-
gar de escuchar y responder amablemente a la locura no
puede transformarse en un enfoque basado en los de-
rechos humanos®?. En sintesis, las dinamicas de acti-
vismo loco descritas en este apartado incluyen la defensa
de derechos en un marco mas amplio de justicia social,
sobre la base de alianzas con otros grupos vulnerados y
la conexién con otras luchas sociales para ampliar la de-
nuncia de las diversas formas de abuso, desigualdad y
opresion hacia la transformacion del orden establecido.

Innovaciones metodologicas y
aproximaciones interseccionales en torno a
lalocura

En esta Gltima dimensién, es posible situar las for-
mas de investigacion activista y reflexiva que articulan
las relaciones con la academia y la produccién de co-
nocimiento para y desde el movimiento loco®V. En este
marco, cabe examinar las agendas que dan forma a los
esfuerzos activistas segiin solidaridades y afinidades si-
tuadas y contingentes®®. Estos posicionamientos im-
plican un rechazo a la distincién entre teoria y método
para aproximarse a los conocimientos practicos de las
comunidades locas®?. Por ello, enfatizan que el cono-
cimiento colectivo y plural de las personas usuarias o
sobrevivientes de la psiquiatria debe convertirse en un
recurso central para desarrollar metodologias diferen-
tes a las actuales y resaltan que el propio saber acumu-
lado puede representar una llave emancipatoria para
facilitar un cambio de paradigma en el campo de la sa-
lud mental®?.

Al respecto, encontramos experiencias de inves-
tigacion colaborativa con comunidades negras y otras
comunidades racializadas que se identifican o son ca-
tegorizadas como locas, neurodiversas, sobrevivien-
tes de la psiquiatria o en situacion de discapacidad que
son particularmente vulnerables al acoso y la violen-
cia policial®». Ademas, debido a que las concepciones

convencionales de los cuidados a menudo han excluido
a las personas que estan encarceladas, vigiladas y cas-
tigadas, y han pasado por alto la condicién carcelaria y
la expansion del funcionamiento punitivo del Estado®®,
es relevante subrayar la articulacién de activismos disi-
dentes o no normativos con los estudios de género y los
feminismos.

En el campo de la salud mental, el movimiento fe-
minista hizo visible la angustia de las mujeres, favo-
reciendo el desarrollo de criticas feministas hacia la
atencion psiquiatrica convencional®?. Desde una mi-
rada interseccional, que permite examinar las des-
igualdades sociales y la discriminaciéon a partir de la
naturaleza interconectada de diversas posiciones de
opresion y privilegios, es posible comprender las lu-
chas politicas del “feminismo loco”©®. En este sentido,
lainterseccionalidad como marco conceptual para com-
prender las dinamicas del poder permite referirse a las
multiples violencias denunciadas por las mujeres lo-
cas a partir de la conciencia de si mismas y el reconoci-
miento entre pares. Al respecto, la relacion entre locura
y feminismo ha contribuido a cuestionar los procesos
de psiquiatrizacién de las mujeres, impugnando la ar-
ticulacion entre cuerdismo y patriarcado como sistemas
diferentes de opresion, pero estrechamente vincula-
dos69707, Asimismo, la reivindicacion de lalocura como
una forma de ser que disiente de la norma se ha asociado
alareclamacion del término queer, favoreciendo el nexo
de la neurodivergencia y las identidades trans en la lu-
cha por la despatologizacion de las diferencias subjeti-
vasG372), De esta manera, se enfatiza la importancia de
desarrollar métodos y practicas que permitan contra-
rrestar la violencia estructural, asi como desplegar in-
tervenciones que fomenten modos de cuidado y justicia
abolicionistas interseccionales en lugar de la exclusion,
el castigo y la criminalizacién®>.

Por otra parte, es posible situar innovaciones me-
todoldgicas para el estudio de la locura como parte de
un posicionamiento de investigaciéon que articula un
marco de justicia social con la accién transformadora.
En esta linea, cabe mencionar los estudios de los regis-
tros audiovisuales del activismo radical en salud men-
tal que implican una forma de hacer cine politicamente
comprometido con base en peliculas militantes que es-
tablecen una critica hacia el reduccionismo biolégico y
el discurso de la enfermedad mental”. Junto a esta in-
terpretacion estética de la locura a través del cine, cabe
mencionar el lugar de los estudios locos en el desarrollo
de metodologias criticas en el campo de la salud mental
que cuestionan la pretension de objetividad y neutrali-
dad del modelo biomédico y favorecen su inscripcién en
la tradicion de la investigacion militante en torno a la
articulacion de teoria y praxis comprometida4.

Especialmente, en el desarrollo de enfoques cuali-
tativos, se menciona el analisis critico del discurso como
enfoque interdisciplinario que permite un acercamiento
a la dimensién simbdlica de las injusticias y opresio-
nes sociales, ademas de favorecer la comprension de
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conceptos especificos delalocuray enfatizar laintersec-
cionalidad como un antidoto contra el universalismo®.
A su vez, cabe destacar los alcances de la autoetnogra-
fia. Por un lado, en su vinculacién con una aproxima-
cién feminista para sustentar una pedagogia critica del
duelo como respuesta feminista a las vivencias de la lo-
cura asociada a la pérdida de un ser querido®#. Por otro
lado, en su articulacion con las terapias de artes creati-
vas, que permiten examinar las limitaciones del modelo
de atencion de la salud mental al tiempo que expresan
enfoques alternativos arraigados en la tradicién acti-
vista y la organizacién comunitaria”. Finalmente, su
aplicacion en un enfoque de acciéon social basado en
las artes, facilitando que agrupaciones juveniles pon-
gan en comun experiencias personales sobre temas es-
tigmatizados y fortalezcan su crecimiento como lideres
comunitarios®.

En sintesis, las aproximaciones tedrico-metodol6-
gicas examinadas se orientan a desarrollar practicas ho-
rizontales y colaborativas con colectivos y movimientos
para oponersey desafiar el cuerdismo en la sociedad como
forma de opresién especifica hacia las personas locas®>.

CONCLUSIONES

En los estudios analizados, se observa un predomi-
nio de publicaciones realizadas en EEUU, Reino Unido
y Canada, paises en los que tuvo origen el movimiento
de expacientes o sobrevivientes de la psiquiatria desde
la década de 1960 y 1970. Este movimiento es uno de los
fenémenos mas prometedores en el campo de la salud
mental, por su contribucién a la defensa de los derechos
humanos y la justicia social®. En América Latina, el de-
sarrollo incipiente de este movimiento plantea desafios
para su comprension y estudio en el contexto de los pro-
cesos de reforma psiquiatrica y los ciclos de moviliza-
cién politica recientes(?,

Los trabajos empiricos y tedricos incluidos en esta
revision permiten comprender la transicién de los expa-
cientes o sobrevivientes de la psiquiatria como personas
usuarias de servicios de salud mental a activistas locos,
en dialogo con las aproximaciones de la neurodiversidad
yladiscapacidad. Lariqueza de estas articulaciones per-
mite conceptualizar la presencia de activismos locos en
salud mental, destacando su concepcién plural. Si bien
la mayoria de los articulos sefialan que este actor social
amenudo enfrenta barreras y limitaciones para conver-
tirse en un interlocutor valido para el Estado, moldeador
efectivo de politicas ptblicas o protagonista de las re-
formas al modelo de atencion de salud mental, se cons-
tituye como un referente del debate publico al desplegar
nuevos imaginarios socioculturales en torno a la locura.

En la literatura analizada, las iniciativas impulsa-
das por activistas locos se han caracterizado por utilizar

una variedad de estrategias para desvincular la locura
del estigma de la “enfermedad mental”, al subvertir los
fundamentos epistemolégicos de la psiquiatria mien-
tras imbuian innovadores discursos con una dimensién
ética y politica. En su conjunto, estas apuestas implican
un cambio de perspectiva, en términos de dejar de con-
siderar las experiencias de la locura como “sintomas”
de un “trastorno” para situar la comprensioén de estas
vivencias como fenémenos valiosos, relevantes y signi-
ficativos en el campo sociocultural®>.

Segun lo descrito, si bien ciertas formas de acti-
vismo loco subrayan la importancia del enfoque de de-
rechos en salud mental, al enfatizar la centralidad de la
participacion y el involucramiento de las comunidades
de personas usuarias y exusuarias en los mecanismos
de inclusién social, democratizacion y ejercicio de ciu-
dadania en el marco del Estado, cabe destacar las ini-
ciativas que se despliegan en las periferias del sistema
politico y con autonomia relativa de la esfera institu-
cional. En este punto, adquieren relevancia las iniciati-
vas de movilizacion comunitaria por la justicia social y
las practicas de resistencia contra la patologizacién que
buscan impugnar los procesos de normalizacién y con-
trol en la esfera de la subjetividad®>. Estas formas de
activismo expresan objetivos diferentes a reducir el es-
tigma o mejorar el acceso a los servicios de salud mental
ya existentes(?. Mas bien, manifiestan un descontento
con lamedicalizacion de crecientes dominios de la reali-
dad y promueven otras légicas del reconocimiento de la
igualdad y la diferencia®>.

En este sentido, toman importancia la presencia
de enfoques activistas que proponen innovaciones en
los procesos de investigacién y produccién de conoci-
miento en salud mental®). En particular, los estudios
locos resaltan las diferencias epistemoldgicas entre los
discursos médicos expertos y los discursos basados en
las experiencias en primera persona. Esta perspectiva
permite cuestionar los entendimientos convencionales
en el campo de la salud mental mediante la creacién de
aproximaciones alternativas que surgen desde las ex-
periencias individuales y colectivas de la locura®. Lo
anterior se vincula con los posicionamientos de las sub-
jetividades subalternas que desafian las dinamicas de
violencia, coercién y control predominantes en la so-
ciedad para constituirse en protagonistas de los conoci-
mientos y saberes que surgen de sus luchas.

Asi, los estudios locos ofrecen una perspectiva de
oposicion efectiva a la exclusién y marginacion de las
personas que experimentan la locura en el terreno de la
produccién de conocimientos tanto dentro como fuera
de la academia®. Junto con ello, establecen un marco
tedrico unificador que tiene como objetivo central la cri-
tica de la psiquiatria biomédica y el desarrollo de con-
tradiscursos criticos y radicales”?. De esta manera, los
estudios locos se desenvuelven en un dialogo interdis-
ciplinario con otras aproximaciones criticas como el fe-
minismo interseccional, la poscolonialidad y la teoria
queer(®. Estas articulaciones se dirigen a impugnar las
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dinamicas de la opresion y la injusticia social que se ex-
presan en el cuerdismo, el colonialismo, el racismo y la
violencia de género, entre otras formas de poder inscri-
tasen lasrelaciones, instituciones y estructuras sociales.

A partir de estas orientaciones, que sittian la locura
como campo de constitucién de un actor politico y sujeto
epistémico, resulta relevante aproximarse a las dinami-
cas de los activismos locos en América Latina. Para ello,
habria que examinar los eventuales paralelismos des-
critos en esta revision, sin desatender las innovaciones
y particularidades de la regi6én en un contexto globali-
zado. Con todo, es posible sostener que las elaboraciones
académicas en este ambito no se encuentran desvincu-
ladas de las luchas sociales. Por lo tanto, esta propuesta
se inscribe en las plurales alternativas en curso®® orien-
tadas a indagar en los marcos de sentido que articulan el
sujeto y la accién politica en el &mbito de la salud men-
tal en nuestro continente.
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