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TRABAJO LIBRE

FACTORES INSTITUCIONALES RELACIONADOS GON LA
NO PARTICIPACION DE PERSONAS USUARIAS DE SALUD
MENTAL EN ASOCIACIONES DE USUARIOS PARA LA

DEFENSA DE SUS DERECHOS

Quercetti, Florencia; Delmonte, Natalia; Rosales, Melina; Rodriguez, Mariela Silvia; Ardila, Sara
Universidad de Buenos Aires. Facultad de Psicologia. Buenos Aires, Argentina.

RESUMEN

El presente trabajo forma parte del proyecto de investigacion
20120170200831BA, “Caracterizacion de los factores relacio-
nados con la no participacion en agrupaciones de defensa de
derechos de personas usuarias de servicios de salud mental:
Estudio en la Ciudad Autonoma de Buenos Aires, 2018-2019.”
Se aborda una tematica relativa a la participacion de las perso-
nas usuarias para la defensa de sus derechos, elemento fun-
damental de las reformas en salud mental. Nuestro objetivo es
describir los factores de caracter institucional que estan invo-
lucrados en la no participacion de personas usuarias de salud
mental en organizaciones en defensa de sus derechos. Enten-
diendo por factores institucionales aquellos que se derivan de
las formas particulares que adquieren determinadas relaciones
sociales en momentos historicos particulares. En tal marco, se
realizd una revision tedrico conceptual basada en un analisis
bibliografico y documental; y un estudio de campo que incluyo:
entrevistas a profundidad a diversos grupos de expertos en la
tematica, y la aplicacion de cuestionarios a personas usuarias
de servicios de salud mental de la Ciudad de buenos aires, du-
rante los afios 2018 y 2019.

Palabras clave
Salud Mental - Participacion - Derecho a la salud - Argentina

ABSTRACT

INSTITUTIONAL FACTORS RELATED TO NON-PARTICIPATION OF
USERS OF MENTAL HEALTH IN ASSOCIATIONS OF USERS FOR
THE DEFENSE OF THEIR RIGHTS

The article is about an important element of mental health re-
forms: the participation of user, and takes part of the research
programme 20120170200831BA, “Characterization of the fac-
tors that are related with the non-participation in groups for the
defence of the rights of users of mental health services: a study
in Buenos Aires city: 2018-2019. The aim is to describe the ins-
titutional factors involved in the non- participation of users of
mental health in users groups. Understanding by institutional
factors those related to the particular forms that certain social
relations take at particular historical moments. A theoretical re-

search was made based in a literature analysis. And field work
was developed including: in-depth interviews with experts and
the application of a questionnaire to users of mental health

Keywords
Mental Health - Participation - Right to health - Argentina

Introduccion

El presente trabajo forma parte del Proyecto de investigacion
UBACyYT 20120170200831BA cuyo objetivo es caracterizar los
factores que se relacionan con la no participacion de perso-
nas usuarias de servicios de salud mental en asociaciones de
personas usuarias para la defensa de sus derechos. El marco
tedrico de referencia es la perspectiva de Salud mental comuni-
taria que engloba las propuestas de transformacion del modelo
asilar y enfatiza el respeto y salvaguarda de los derechos de
las personas usuarias (Ardila-Gémez, 2012; Cohen, 2009; ONU,
1991; WHO, 1996). La participacion de las personas usuarias es
considerada una estrategia para alcanzar una mejor salud en la
poblacion (Menéndez y Spinelli, 2006) y constituye un elemento
central de la transformacion de la atencion en salud mental, en
tanto permite invertir la 16gica manicomial en la que las perso-
nas usuarias son objetos de practicas (WHO, 2003; ONU; 2017).
Desde un punto de vista normativo, tanto la Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006) en
el plano internacional como la Ley Nacional de Salud Mental
(2010) incluyen la participacion como un derecho de las perso-
nas usuarias.

Los procesos de reformas en salud mental que se viene gestan-
do en nuestro pais en los ultimos afios incluyeron el desarro-
llo de asociaciones de personas usuarias de servicios de salud
mental orientadas a la promocion de la inclusion social de este
colectivo de personas y a la garantia de sus derechos (Rosales
et.al., 2015b). A pesar de ello, se observa que la participacion en
las mismas es reducida o limitada, de términos de la cantidad
de personas que las conforman (Rosales et. al., 2015a; Ardila-
Gomez, 2019), mas aln si se tiene en cuenta el grupo amplio
de personas que constituyen las personas usuarias de servicios
de salud mental.
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El interrogante acerca de las barreras que pueden existir para
que mas personas, de desearlo, participen de asociaciones de
personas usuarias, ha motivado la investigacion de referencia;
al tiempo que constituye una preocupacion por parte de algunas
de tales asociaciones. Por lo que se espera que los resultados
de la investigacion sean un aporte para el desarrollo de estrate-
gias que permitan ampliar las posibilidades de inclusion y par-
ticipacion activa de las personas usuarias en las asociaciones
que las nuclean y las representan; fortaleciéndose de este modo
su rol como actor social dentro del campo y, por ende, promo-
viendo la transformacion de dicho campo. Es por ello que los
resultados generales de la investigacion seran compartidos con
las asociaciones de personas usuarias interesadas en ampliar
su convocatoria, y/o con las asociaciones existentes.

En el presente trabajo nos planteamos por objetivo presentar
algunos de los datos recabados en el estudio de campo reali-
zado, particularmente los factores relacionados con la no par-
ticipacion de personas usuarias de servicios de salud mental
en asociaciones de caracter institucional. Entendemos por fac-
tores institucionales a aquellos que se derivan de las formas
particulares que adquieren determinadas relaciones sociales en
momentos histdricos particulares (Stolkiner, 2010). Para el caso
de estudio toman particular relevancia las caracteristicas de los
modelos asilares y de salud mental comunitaria. La descripcion
de tales factores podria resultar en recomendaciones que for-
men parte de una devolucion a los servicios de salud incluidos
en la investigacion.

Breve historizacion de las organizaciones de personas
usuarias

Los primeros antecedentes en el mundo de personas usuarias
que relataban su experiencia y denunciaban la atencion recibi-
da, bien fuese individual o colectivamente, datan de mediados
del siglo XIX (Dain, 1989). Sin embargo fue recién a partir de
los afios 70s del siglo XX que empieza a hablarse del movi-
miento de personas usuarias (0 ex-pacientes) en el campo de
la Salud Mental, en el marco de desarrollo de otros movimien-
tos por los derechos civiles (Agrest, 2011; Chamberlin, 1990;
Lakeman, 2007). Fue a partir de los afos 90s cuando se co-
mienza a ver fortalecido el movimiento de personas usuarias,
a través de sugerencias y recomendaciones desde Organismos
Internacionales y también desde algunos Estados, respecto a
que las personas usuarias se organizaran y participaran en la
defensa de sus derechos, mediante su inclusién en instancias
de gestion, disefio y evaluacion de programas y politicas dirigi-
das hacia su colectivo (Funk, Minoletti, Drew, Taylor, Saraceno,
2006). No obstante tales recomendaciones han sido objeto de
debate. Se ha cuestionado la distancia entre una retorica sobre
la participacion de las personas usuarias, versus su efectiva im-
plementacion y consecuente empoderamiento; la independen-
cia o cooptacion de dicho movimiento; y su utilizaciéon como
estrategia para ganar legitimidad por parte de los gobiernos y

otros actores, mas que como una forma real de distribucion de
poder o de transformacion de cuestiones estructurales vincula-
das a la exclusion social (Hodge, 2005). Parte de este debate y
cuestionamiento se ha originado, incluso, desde el mismo mo-
vimiento de usuarios, quienes han sefialado la importancia de
su independencia respecto de las iniciativas de los organismos
internacionales y gobiernos (Morgan, 2001; Tomes, 2006)

En Argentina, la participacion de las personas usuarias de ser-
vicios de Salud Mental en la defensa de sus derechos recibié un
impulso fundamental a partir de dos procesos ocurridos duran-
te la década del 2000. El primero se refiere a las acciones de
Organizaciones de Derechos Humanos ligadas al desarrollo de
la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad (ONU, 2006), proceso que incluy6 a diversos actores y
que buscaba la participacion de personas usuarias de servicios
de Salud Mental, identificados en dicho contexto como perso-
nas con discapacidad psicosocial. El segundo es el proceso de
debate, sancion e implementacion de la Ley Nacional de Salud
Mental (2010), normativa que dejo establecida la exigencia de la
participacion de asociaciones de personas usuarias en espacios
grupales o colectivos concretos de decision o recomendacion de
politicas de salud mental y monitoreo de condiciones de aten-
cion de los usuarios de salud mental, tales como el Consejo
Consultivo Honorario y el Organo de Revision Nacional. (Rosales,
Fernandez, Stolkiner, Ardila-Gomez, 2015).

En tal contexto y a partir del afio 2010 se observa en el pais
el desarrollo de estudios sobre la participacion de los usuarios
de servicios de Salud Mental, organizados bajo la modalidad
de asociaciones de usuarios. Algunos trabajos describen a las
emergentes asociaciones de usuarios enfocadas en la defensa
de derechos (Ceriani, Obiols y Stolkiner, 2010; Stolkiner, 2012),
y su lugar como actores en el campo de la Salud Mental en el
pais (Rosales, Fernandez, Agrest, Ardila-Gémez, Stolkiner, 2015;
Rosales, Fernandez, Stolkiner, Ardila-Gémez, 2015).

A nivel internacional también es posible encontrar estudios cen-
trados en describir a las asociaciones de usuarios existentes en
términos de su conformacion, estrategias, logros y dificultades,
llevados a cabo en Estados Unidos (McLean, 1995), Canada y
Europa (Morselli, 2000; Barnes, Shardlow, 1997), Africa (Klein-
tjes, Lund y Swartz, 2013), y en la region de América Latina
y El Caribe, principalmente en Brasil y Chile (Pereira, Coimbra,
Coelin, Martins, Heck, 2009; Vasconcelos, 2007; Dimenstein, et.
al, 2012; Montenegro, Cornish, 2016). Asi mismo, algunos estu-
dios han mostrado los beneficios de la participacion en este tipo
de asociaciones para sus integrantes, entre estos, el desarrollo
de habilidades sociales, mayor estima de si mismos y el empo-
deramiento politico (Barnes, Wistow, 1994; Siqueira de Aimeida,
Dimenstein y Severo, 2010).

@@ BY-NC-SA CONGRESO - MEMORIAS 2020. ISSN 2618-2238 | Universidad de Buenos Aires. Facultad de Psicologia 168
Articulo de acceso abierto bajo la licencia Creative Commons BY-NC-SA 4.0 Internacional



TRABAJO LIBRE

Metodologia de la investigacion

Se realiz6 un estudio de tipo observacional transversal y des-
criptivo (Almeida Filho, Rouquayrol, 2008). La investigacion en
la que se enmarca este trabajo considera que los aspectos que
se relacionan con la no participacion de personas usuarias de
servicios de salud mental en asociaciones de personas usuarias
para la defensa de sus derechos, son variados y corresponden a
diversos niveles de analisis: macro-contextuales, institucionales
y subjetivos (Stolkiner, 2010). La importancia de realizar un ana-
lisis desde los tres niveles sefialados surge del rastreo del esta-
do del arte. Lo estudios ya realizados en la tematica refieren a
barreras individuales y sistémicas pero no contemplan de modo
suficiente ciertos aspectos macro-contextuales como variables
socio- economicas, ni el modo en que la participacion se produ-
ce y reproduce en otros ambitos de pertenencia de los sujetos,
ni tampoco aspectos institucionales que hacen a los modos de
organizacion y de funcionamiento de las asociaciones, asi como
de otras instituciones por las cuales transitan los sujetos.

El trabajo de campo desarrollado incluyd: entrevistas a profun-
didad a cuatro (4) expertos técnicos, entrevistas a profundidad a
seis (6) expertos por experiencia, y la administraron de sesenta
(60) cuestionarios a personas usuarias de dos servicios de salud
mental de la Ciudad de Buenos Aires.

Las entrevistas fueron realizadas durante el afio 2018 y 2019.
Por expertos técnicos nominamos a aquellos informantes clave
que son personas no usuarias de servicios de salud mental y
que como parte de su trabajo han buscado promover la partici-
pacion de personas usuarias en actividades relacionadas con la
defensa de sus derechos. En tales entrevistas se indagd sobre:
(a) la perspectiva respecto a las razones por las cuales las per-
sonas usuarias no participan en asociaciones por la defensa de
sus derechos, y (b) las estrategias desarrolladas para promover
la participacion de personas usuarias y sus resultados.

Por expertos por experiencia entendemos personas usuarias ac-
tivistas, es decir personas que participan o que han participado
de asociaciones de personas usuarias. En dichas entrevistas se
indag6 acerca de: (a) la perspectiva respecto a las razones por
las cuales las personas usuarias no participan en asociaciones
por la defensa de sus derechos, y (b) las razones por las cua-
les los entrevistados no participan en asociaciones de defensa
locales.

La administracion de los cuestionarios se realizd durante el afio
2019, con personas usuarias de dos servicios de salud mental
de la Ciudad de Buenos Aires, uno publico y otro privado. Se
aplicaron como criterios de inclusion el haber estado en algun
momento de la vida internado por motivos de salud mental, o el
haber cursado un tratamiento intensivo en salud mental (mas
de 10 horas semanales). El cuestionario indagd sobre: (a) las
actitudes en relacion a la participacion en asociaciones, (b) las
barreras para la participacion y (c) la experiencia de participa-
cion en otros ambitos, ademas de datos sociodemograficos y de
relacion con los servicios de salud mental.

Descripcion y analisis de resultados

La investigacion arrojo variables vinculados a la no participacion
de personas usuarias en asociaciones correspondientes a los
tres niveles de andlisis mencionados: macro-contextuales, ins-
titucionales y subjetivos. En virtud de los objetivos planteados
describiremos los factores de caracter institucional organizados
segun grupos de actores consultados. Los expertos técnicos en-
trevistados han sefialado los siguientes aspectos institucionales
relativos al sistema de salud mental y a sus profesionales: (a) la
forma de organizacion de los servicios de salud mental que no
promueve espacios participativos, colectivos o grupales; (b) la
tendencia al paternalismo y a la tutela de los técnicos y/o pro-
fesionales, y (c) la falta de conocimiento de los técnicos sobre
la existencia de las asociaciones. Otros factores institucionales
se refieren al funcionamiento de las asociaciones de personas
usuarias: (a) la actual identidad, retorica y objetivos de las aso-
ciaciones al reducirse a la defensa de derechos en salud mental;
(b) el lugar central que suelen ocupar los técnicos en el lideraz-
go o conduccion de las asociaciones, y (c) las ideas preconcebi-
das sobre la participacion o “deber ser” de las mismas, siendo
que funcionan con dias y lugares fijos de reunion. Los expertos
por experiencia describieron como barreras: (a) la actual iden-
tidad, retorica y objetivos de las asociaciones que se enfocan
en la defensa de derechos en salud mental; con predominancia
del discurso técnico juridico por sobre problemas concretos de
las personas; (b) la existencia de conflictos internos en el movi-
miento de personas usuarias; y (c) dificultades econdmicas de
las asociaciones. Por ultimo /as personas usuarias se refirieron
a: (a) la falta de informacidon sobre la existencia de las asocia-
ciones; (b) la falta de tiempo, relacionada con la cantidad de
tiempo que insume atenderse, conseguir un turno o la medi-
cacion y (c) la resistencia de los profesionales de salud mental
a que las personas usuarias participen. Las personas usuarias
fueron consultadas sobre si les interesaria participar en orga-
nizaciones y aproximadamente la mitad de ellas respondieron
positivamente.

En funcion de las descripciones de cada grupo de actores con-
sultados en la investigacion destaca sefialar las siguientes con-
sideraciones: (1) Tanto las personas usuarias como los expertos
técnicos ubicaron como factor relativo a la no participacion, la
ausencia de informacion respecto a la existencia misma de aso-
ciaciones de personas usuarias. Una de las vias privilegiadas a
través de las cuales habitualmente las personas usuarias toman
conocimiento de las asociaciones: los servicios de salud mental;
se ve cercenada por el desconocimiento mismos de los pro-
fesionales a cargo de los tratamientos. Ello sumado al interés
sefialado anteriormente, devela la necesidad de que se lleven
a cabo acciones en pos de conseguir mayores niveles de par-
ticipacion. (2) Los tres grupos de actores consultados hicieron
mencion al lugar jerarquizado de los técnicos/profesionales ya
sea de los servicios de salud como de las organizaciones de
personas usuarias. Respecto a las asociaciones, los expertos

@@ BY-NC-SA CONGRESO - MEMORIAS 2020. ISSN 2618-2238 | Universidad de Buenos Aires. Facultad de Psicologia 169
Articulo de acceso abierto bajo la licencia Creative Commons BY-NC-SA 4.0 Internacional



TRABAJO LIBRE

por experiencia lo sefialaron en el sentido de la predominan-
cia de un discurso técnico juridico; mientras que los expertos
técnicos lo incluyeron desde el punto de vista de la tendencia
a que ocupen los roles de liderazgo y conduccion. En relacion
a los servicios de salud, tanto las personas usuarias como los
expertos técnicos, mencionan la no promocion de espacios de
participacion, grupales y colectivos de los profesionales e in-
cluso la resistencia a ello. (3) Destaca el hecho de que sélo las
personas usuarias de servicios de salud mental advierten como
una causal de no participacion la escasez de tiempo ligada al
tiempo que insume el proceso de atencion en los servicios de
salud mental.

Algunas conclusiones

A pesar de los avances en materia de reformas en salud mental
de los ultimos afios en nuestro pais, la Idgica asilar/manicomial
en el campo de la salud mental adn tiene fuerte vigencia tal
como es dable derivar de los resultados expuestos. Notese que
la participacion de personas usuarias en asociaciones para la
defensa de sus derechos como practica colectiva, contraria en
su perfecto opuesto los principales elementos de la ldgica asi-
lar/manicomial: aislamiento social, jerarquia del saber discipli-
nar y atencion individual. Estas caracteristicas estan presentes
en las principales barreras a la participacion recabadas: resis-
tencia o no promocion de la participacion en espacios colectivos
y/o grupales, centralidad de los saberes de los profesionales
por sobre los compartidos por las personas usuarias, conductas
paternalistas o tutelares y ausencia de informacion sobre orga-
nizaciones con objetivos relacionados a la garantia de derechos.
Siendo que el propdsito de la investigacion es generar un aporte
en pos de una mayor participacion, el andlisis de las barreras
institucionales permite pensar en algunas recomendaciones
para fortalecer los procesos de reforma. Seria esperable que
se generen acciones dirigidas a los profesionales de servicios
de salud mental, para divulgar la existencia de las asociaciones
de personas usuarias, sus propositos y los posibles beneficios
para las personas usuarias. Asi mismo podrian fomentarse las
modalidades grupales de tratamiento, las que parecieran ge-
nerar mayores habilidades o actitudes positivas en relacion a
participar de asociaciones. Incluir dentro de las dimensiones
de trabajo y los indicadores de recuperacion el poder generar
transformaciones para el grupo de personas usuarias de servi-
cios de salud mental, y no solo para la propia persona; también
podria ser un elemento que favorezca una mayor participacion
en estos grupos.

Otras recomendaciones podrian estar dirigidas a la formacion
de nuevos profesionales que, eventualmente, ocuparian espa-
cios en los servicios de salud mental. Por ejemplo, ampliar el
trabajo de concientizacion y formacién que ya se viene realizan-
do en Facultades de Psicologia a otros espacios de formacion,
tales como Posgrados en Salud Mental, Carreras de Enfermeria,
Medicina, Publicidad, etc. También podria elaborarse algtn do-

cumento desde las asociaciones de personas usuarias a pro-
puesta de ser contenido de los examenes de residencia en salud
mental; y trabajar en pos de que material sobre derechos y so-
bre asociaciones de personas usuarias se incluya en los planes
de estudios de carreras de salud mental.

Las barreras institucionales que fueron mencionadas se aso-
cian necesariamente con factores tanto a nivel subjetivo como
macro-contextual. Por dar un ejemplo de ello, la percepcion
subjetiva de falta de tiempo para participar en asociaciones, se
relaciona con las barreras de accesibilidad a instituciones de
salud mental; las que a su vez se vinculan con las condiciones
estructurales del sistema de salud mental argentino: fragmen-
tacion y segmentacion. Es por ello que un conocimiento exhaus-
tivo de los factores asociados a la no participacion deben nece-
sariamente realizarse desde los diferentes niveles de analisis.
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