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LOS APORTES DE LA PARTICIPACIÓN SOCIAL DE 
FAMILIARES DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD 
PSICOSOCIAL EN ASOCIACIONES: ESTUDIO CUALITATIVO 
DESDE LA PERSPECTIVA DE LOS FAMILIARES
Fernandez, Marina
Universidad de Buenos Aires. Facultad de Psicología. Buenos Aires, Argentina.

RESUMEN
Este trabajo se enmarca en el UBACyT 20020170100293BA, 
dirigido por la Prof. Stolkiner, en el que se viene desarrollando 
una línea de investigación centrada en la participación social 
de usuarios. A partir de los resultados esta última, se decidió 
continuar indagando por las trayectorias de participación social 
de familiares que hacen parte de asociaciones. Se presentan 
aquí los resultados correspondientes a los aportes de la parti-
cipación social en los familiares y en las asociaciones. Se trató 
de un estudio cualitativo, de tipo descriptivo. La población estu-
vo compuesta por todos los familiares con participación social 
en asociaciones de Argentina. La muestra fue seleccionada in-
tencionalmente por criterios. Las herramientas de producción 
de datos utilizadas fueron: la entrevista basada en un guión, el 
análisis documental y la conversación informal. El análisis de 
datos se realizó cualitativamente. Entre los resultados se des-
taca que la participación social en asociaciones constituye un 
sostén para los familiares, que los fortalece en tanto cuidado-
res y mejora la calidad de vida de las personas con discapaci-
dad psicosocial. Asimismo, la participación social de familiares 
constituye un sostén para el funcionamiento de las asociacio-
nes. De este modo, la participación social de familiares podría 
pensarse como una herramienta fundamental para la reforma 
psiquiátrica.

Palabras clave
Participación social - Familiares - Asociaciones - Reforma psi-
quiátrica

ABSTRACT
SOCIAL PARTICIPATION OF PSYCHOSOCIAL DISABILITY´S 
CAREGIVERS: A CUALITATIVE RESEARCH FROM CAREGIVERS´ 
PERSPECTIVE
This study is part of the UBACyT project 20020170100293BA, 
directed by Prof. Stolkiner. That project has developed a line of 
research focused on the social participation of mental health 
users. Based on the latest results, it was decided to continue 
with the trajectories of social participation of psychosocial di-
sability´ caregivers who are part of associations. The results 

described in this paper are the contributions of social partici-
pation in caregivers and associations. A qualitative study was 
conducted. The sample was intentional selected by criteria. The 
methodological instruments was: open standardized interviews 
with caregivers. The analysis was qualitative. Among the results, 
it stands out that social participation in associations is a sup-
port for caregivers, which strengthens them and improves the 
quality of life of people with psychosocial disabilities. Likewise, 
the social participation of relatives constitutes a support for the 
functioning of the associations. In this way, the social participa-
tion of caregivers could be thought of as a fundamental tool for 
psychiatric reform.

Keywords
Social participation - Caregivers - Associations - Psychiatric 
reform

Introducción
Este trabajo se enmarca en el proyecto UBACyT titulado “Dis-
cursos, prácticas, actores y subjetividad en la articulación de 
Atención Primaria de la Salud y Salud Mental: estudio de caso 
en investigación social participativa”, dirigido por la Prof. Alicia 
I. Stolkiner. Dicho proyecto constituye una continuidad de los 
UBACyT anteriores (Stolkiner, 2018), en los que se venía desa-
rrollando una línea de investigación centrada en la participación 
social de usuarios en asociaciones (Ceriani, Obiols, Michalewicz, 
Stolkiner, 2009; Ceriani, Obiols, Stolkiner, 2010; Michalewicz, 
Obiols, Ceriani, Stolkiner, 2011; Rosales, 2014; Rosales, Fernán-
dez, Ardila, Stolkiner, 2015, Agrest et al, 2017, Rosales, Stolki-
ner, Ardila-Gómez, 2018).
A partir de ella, se evidenció que estas últimas eran heterogé-
neas en varios sentidos (Stolkiner, 2012), entre ellos, en relación 
a las actividades que realizaban y a la composición. Por ejemplo, 
se dedicaban a la abogacía de sus derechos, a emprendimientos 
productivos, a brindar información, había en las mismas fami-
liares, profesionales, voluntarios. Por ese motivo, se señaló, por 
un lado, la necesidad de clasificarlas de acuerdo con el rol que 
los usuarios tuvieran en las actividades que se realizaban y, por 
otro, de diferenciar las voces de los distintos actores que las 
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conformaban (Rosales, Fernández, Agrest, Ardila, 2015).
Con base en lo anterior, se tomó la decisión de continuar el tra-
bajo con los familiares que hicieran parte de dichas asociacio-
nes, con el propósito de visibilizar la voz de un actor que es 
central en el marco de las reformas psiquiátricas en la medida 
en que su presencia y acompañamiento es imprescindible para 
la permanencia de las personas con discapacidad psicosocial 
en la comunidad (Ardila, 2009).
Sin embargo, asumir el cuidado y la contención de éstas últimas 
genera en los familiares una serie de dificultades para las cua-
les no han tenido apoyo suficiente (Ardila, 2009). La literatura 
científica sobre el tema sugiere que la crisis inicial de las per-
sonas con discapacidad psicosocial impacta en la vida cotidiana 
de sus familiares (De Almeida Colvero, Costardi Ide, Alves Rolim, 
2004), lo cual está acompañado de estress (Geriani, Savithry, 
Shivakumar, Kanchan, 2015), en tanto tienen que afrontar li-
mitaciones financieras, la falta de acompañamiento de los ser-
vicios de salud mental, el estigma y la discriminación (Chang, 
Yen, Jang, Su, Lin, 2017; Krupchanka et al, 2017; Koschorke et 
al, 2017). Es decir, que las más de las veces, los familiares de 
personas con discapacidad psicosocial son dejados a su suerte 
con todas esas dificultades, llegando al absurdo de que sólo 
cuando se retiran y abandonan a la persona con discapacidad 
psicosocial, la sociedad y el Estado actúan (Ardila, 2009).
La Organización Mundial de la Salud (2009a) ha señalado que 
la participación social en grupos, junto a otros familiares afec-
tados, constituye un medio óptimo para desarrollar habilidades 
de afrontamiento de las situaciones anteriormente menciona-
das. En sintonía con ello, se han desarrollado una serie de es-
tudios que destacan los beneficios de la participación social de 
familiares en grupos, encontrándose que sirve de apoyo en la 
producción de cuidados (Olschowsky, Wetzel, Fernando, Schnei-
der, Pinho, Cammata, 2014; Mentis et al, 2014), permite tener 
un mejor manejo de la problemática de su familiar (Sepúlveda, 
Anastasiadou, Parks, Gutiérrez, 2018), menores barreras de ac-
ceso a los servicios de salud mental (Biegel, Shafran, Johnsen, 
2004) y menores síntomas de stress, niveles de angustia y so-
brecarga (Berry, Rodgers, Dear, 2007; Katsuki et al, 2011; Pou-
sa et al, 2011; Carrasco et al, 2016; Sepúlveda, Anastasiadou, 
Parks, Gutiérrez, 2018); contribuyendo así a mejorar su calidad 
de vida y la del familiar con discapacidad psicosocial (Mentis et 
al, 2014).
En un trabajo anterior (Otero, Fernández, 2019), se concluyó que 
los estudios desarrollados sobre el tema en la Región de Amé-
rica Latina y el Caribe eran en su mayoría de Brasil; siendo el 
objeto de estudio de los trabajos de Argentina las asociaciones 
de las cuales participan los familiares (Stolkiner, 2012; Rosendo, 
Lincuez Carrión, 2014) y en menor medida los sujetos que las 
componen.
Por ese motivo, se llevó a cabo una investigación centrada en 
los familiares de personas con discapacidad que participaran 
de asociaciones en Argentina. Los objetivos generales fueron: 

(1) describir y analizar las trayectorias de participación social 
de los familiares de personas con discapacidad psicosocial, que 
hacen parte de asociaciones de familiares en Argentina y (2) 
describir y analizar el modo en que la participación social en 
dichas asociaciones transformó a los familiares de personas con 
discapacidad psicosocial en tanto sujetos y en que ellos trans-
formaron a las asociaciones (Fernández, 2017). En este trabajo 
se presentan resultados parciales de la misma, siendo el obje-
tivo describir y analizar los aportes de la participación social en 
asociaciones a los familiares y a las asociaciones de las cuales 
éstos participan

Metodología
Enfoque: Para la realización de este trabajo se utilizó un enfo-
que cualitativo, el cual consiste en un proceso interpretativo que 
examina un problema humano o social (Creswell, 1998), privile-
giando la profundidad sobre la extensión e intentado captar los 
sutiles matices de las experiencias vitales (Whittermore, Chase 
y Mandle, 2001) y sus significados en la vida de los sujetos 
(Denzin, Lincoln, 1994).
Diseño: Se utilizó un diseño flexible. Se partió de un proyecto 
de investigación que contenía la estructura subyacente de los 
elementos centrales del funcionamiento del estudio. A partir de 
allí, se realizaron modificaciones que permitieron captar los as-
pectos relevantes de la realidad analizada durante el transcurso 
de la investigación (Vasilachis de Gialdino, 2006).
Tipo de estudio: Se trata de un estudio descriptivo en tanto bus-
có especificar propiedades, características y rasgos importantes 
en el fenómeno en análisis (Hernández Sampieri, Fernández Co-
llado, Lucio Baptista, 2010).
Población y muestra: Como se trabajó con familiares de perso-
nas con discapacidad social que tuvieran participación social en 
asociaciones, en un primer momento fue necesario mapear a 
las asociaciones de las que participaran familiares que existían 
en el país (Fernández, 2018), encontrándose 26. De este modo, 
la población estuvo compuesta por todos los familiares de per-
sonas con discapacidad psicosocial con participación social de 
esas 26 asociaciones.
Ahora bien, al empezar a contactar a las asociaciones, cinco de 
ellas habían dejado de funcionar, dos no respondieron a ninguno 
de los intentos de contacto, dos a pesar de haber respondido 
inicialmente, dejaron de hacerlo y dos no quisieron participar del 
estudio de forma telefónica. Por ese motivo, para la selección de 
sujetos, se tuvo en cuenta a 15 asociaciones.
Se eligió un sujeto de cada asociación, intencionalmente por 
criterios (Patton, 1990), siendo estos últimos: (1) que sean fami-
liares de personas con discapacidad psicosocial, (2) que tengan 
participación social en asociaciones, (3) que lleven más de un 
año participando en dicha asociación. De este modo, la muestra 
estuvo compuesta por 15 sujetos.
Herramientas de producción de datos: Para alcanzar los objeti-
vos de este estudio, se utilizaron las siguientes herramientas de 
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producción de datos: entrevistas basadas en un guión (Patton, 
1990), muchas de las cuales se llevaron a cabo telefónicamente, 
el análisis documental (Valles, 1999), la conversación informal 
(Vasilachis de Gialdino, 2006) y el cuaderno de campo (Taylor, 
Bogdan, 1987).
El guión de entrevista fue elaborado en función de los objetivos 
del estudio, contó con 20 preguntas que indagaban por diferen-
tes áreas, a saber: datos sociodemográficos, inicio de partici-
pación social, recorrido de participación social previo, inicio de 
participación social en asociaciones, recorrido de participación 
social en asociaciones, características asociación a la que per-
tenece, transformaciones a partir de su participación, aportes 
familiares a asociaciones a familiares y de familiares a asocia-
ciones. En este estudio se presentan los resultados parciales 
construidos a partir de las entrevistas basadas en guión. Especí-
ficamente los relativos al último grupo de preguntas, a saber, las 
referidas a los aportes de la participación social en asociaciones 
a los familiares y en las asociaciones de las cuales éstos últimos 
participan.
Análisis: Se realizó análisis de datos cualitativos, a través de 
categorías pre definidas y códigos in vivo (Vasilachis de Gialdi-
no, 2006).
Aspectos éticos: Se utilizó consentimiento informado oral y es-
crito. El estudio fue evaluado por el Comité de Conductas Res-
ponsables de la Secretaría de Investigaciones de la Facultad de 
Psicología.

Resultados
Descripción de la muestra: Con respecto a los sujetos entrevis-
tados, es de señalar que se trató en su mayoría de mujeres, ma-
dres -siendo sólo uno hermano y varón- jubiladas, con terciario 
completo en adelante. Además, en la mayoría de los casos eran 
o habían sido cuidadoras primarias de su familiar. Se hace esta 
salvedad porque en muchas de las personas con discapacidad 
psicosocial, al momento de la entrevista, estaban en condicio-
nes de cuidar de sí mismas. Incluso, buena parte de ellas, vivían 
solas, estando algunas en otras ciudades o países. Además, 
es de mencionar que la mayoría de las personas entrevistadas 
hacía parte de la comisión directiva de la asociación, tenía 10 
años o más de participación en el campo de la salud mental. Si 
bien la mayoría participaba sólo en la asociación de familiares, 
algunos de los entrevistados tenían participación social en otros 
espacios, tales como asociaciones profesionales, cooperadoras 
de hospitales, clubes, agrupaciones religiosas.
Aportes de la participación social a los familiares: Se preguntó 
qué aporta a los familiares la participación social en asociacio-
nes. Las respuestas fueron organizadas en tres subcategorías. 
Las mismas se describen a continuación:
1. Por un lado, se encontraron respuestas que hacían referencia 

al sostén que quienes participan en las asociaciones reciben 
de otros familiares. Es de señalar que con “sostén” las per-
sonas entrevistadas se referían a situaciones en las cuales 

debían resolver alguna cuestión, para la cual se sirvieron de 
la experiencia de otros familiares o el apoyo de estos últimos. 
Algunas de sus respuestas fueron:
“las herramientas y la contención de otros familiares y el apo-
yo mutuo. Una experiencia de solicitar algo, otro familiar tal 
vez lo hizo y facilita mecanismos” (mamá, 34 años)

2. Por otro lado, se hallaron respuestas en las que se señalaba 
que la participación social en la asociación les aporta conoci-
miento, siendo éste, en algunos casos, sobre la discapacidad 
psicosocial, lo cual les permite mejorar su relación con el fa-
miliar y, en otros, sobre el rol de la familia en el cuidado de las 
personas con discapacidad psicosocial, lo cual los fortalece 
para prestar apoyo a su familiar. Sus respuestas fueron:
“conociendo cómo tratarla, conociendo qué cosas no convie-
ne decir o hacer o qué cosas sí, así mejora mucho la convi-
vencia” (mamá, 57 años)
“al recibir información podes romper el mito de que la en-
fermedad es para siempre, de que es peligroso, de que se 
hace el vivo, de que está todo el día acostado, o que dice 
cosas porque le conviene. Yo creo que no tiene que ver con 
eso, que hay que entender, que la familia entienda esto, me 
parece que es importante. Que tiene que haber otro modelo 
de atención, esto me parece que es fundamental para poder 
cambiar” (mamá, 63 años)

3. Además, algunas respuestas se vinculaban al hecho de que 
su participación social les aporta la posibilidad de mejorar la 
calidad de vida de sus familiares, dándoles futuro. Sus res-
puestas fueron:
“Las asociaciones lo que hacen es dar futuro al padeciente a 
través del familiar” (mamá, 68 años)

Los aportes de los familiares a las asociaciones: También se 
indagó por los aportes que los familiares realizan a las aso-
ciaciones a partir de su participación social. Las respuestas 
fueron organizadas en tres subcategorías, que se desarrollan 
a continuación:
1. Por un lado, las personas entrevistadas señalaron que los fa-

miliares aportan el sostén a otros, destacando la empatía y el 
afecto que los une por el hecho de estar atravesando situacio-
nes similares, encontrándose respuestas como:
“Eh, los familiares le aportan el sostén, la colaboración, el 
trabajo, la dedicación, y una cosa de afecto, que es un afecto 
genuino. El querer darle una mano al otro, por nada, a cam-
bio de nada, porque acá, como te digo, no se maneja nada 
económico, ni nada político, ni nada de ese tipo, solamente la 
solidaridad” (mamá, 57 años)

2. Por otro, se encontraron respuestas ligadas a la experiencia 
que los familiares aportan a las asociaciones, señalando que 
ellos son los que saben por lo que pasan, por haberlo vivido, 
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siendo sus respuestas:
“lo que es vivido mucho más que lo estudiado o todo lo que 
te han contado. Te das cuenta? No hay nada como la expe-
riencia propia. Si, si, si. Y te digo a sabiendas que cuando has 
padecido, es como, como si encontraras una duda inmensa y 
no dejas que se apague por nada. No, no, no, eso que jamás 
ocurra” (mamá, 75).

3. Finalmente, se encontraron respuestas que hacían referencia 
al aporte que los familiares realizan con su presencia en las 
comisiones directivas y en las actividades de las asociacio-
nes. Es de señalar que la mayoría de las personas que respon-
dió en ese sentido, explicó que cuando los familiares no están 
se siente, siendo una de sus respuestas:
“Bueno, acá yo lo que tengo que reconocer es un déficit de 
alguna manera (…) nos encontramos con el problema de que 
la gente no quiere participar en lo que hace a las comisiones 
directivas, no quiere compromisos. Entonces (…) el problema 
de que no hay una renovación real de autoridades sino que lo 
que hay es una rotación de autoridades y siempre es el mismo 
grupo de gente” (hermano, 57 años)

Discusión
A partir de lo desarrollado anteriormente es posible abrir varias 
líneas de discusión y nuevos interrogantes. Por un lado, es de 
mencionar que si bien la muestra fue seleccionada intencio-
nalmente por criterios, resulta llamativo que en su mayoría las 
personas entrevistadas hayan sido mujeres y madres. Lo an-
terior podría estar vinculado al hecho de que éstas en general 
son quienes asumen el cuidado de los familiares cuando éstos 
lo requieren (Findling, López, 2015). Sin embargo, dadas las ca-
racterísticas de este estudio, resulta necesario continuar inda-
gando al respecto.
Por otro lado, los entrevistados han señalado con insistencia la 
dificultad que tienen para que los familiares que asisten a las 
actividades de las asociaciones se comprometan más formal-
mente en las comisiones directivas de estas últimas, poniendo 
así -en algunos casos- en riesgo la continuidad de las mismas. 
Un interrogante que se desprende, entonces, es el de los mo-
tivos de dichas dificultades, es decir, por qué a los familiares 
que ya participan de las actividades les cuesta tomar mayores 
compromisos y volverse más visibles en las asociaciones. 
En cuanto a los aportes de la participación social en asociacio-
nes a los familiares de personas con discapacidad psicosocial, 
es de mencionar que los resultados de este trabajo coinciden 
con los estudios encontrados de otros países en los que se se-
ñala permite tener un mejor manejo de la situación (Sepúlveda, 
Anastasiadou, Parks, Gutiérrez, 2018), sirviendo de apoyo en la 
producción de cuidados (Olschowsky, Wetzel, Fernando, Schnei-
der, Pinho, Cammata, 2014; Mentis et al, 2014). Lo cual contri-
buye a mejorar su calidad de vida y la del familiar con discapa-
cidad psicosocial (Mentis et al, 2014). Así como con lo señalado 

por la OMS (2009) en cuanto a que constituye un medio óptimo 
para el desarrollo de habilidades de afrontamiento.
En ese sentido, podría pensarse a la participación social de fa-
miliares de personas con discapacidad psicosocial como sopor-
te de la de la reforma de la atención psiquiátrica, en la medida 
en la que fortalece a los familiares y, de ese modo, estos se 
encuentran en mejores condiciones de prestar apoyo a las per-
sonas con discapacidad psicosocial.
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