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LA EXPERIENCIA INGLESA DE PARTICIPACIÓN DE 
USUARIOS DE SERVICIOS DE SALUD MENTAL Y SUS 
ORGANIZACIONES EN PROCESOS DE INVESTIGACIÓN: 
LECCIONES Y APRENDIZAJES A PARTIR DE UNA 
ESTANCIA EN EL SUR DE LONDRES EN EL AÑO 2019
Rosales, Melina
Universidad de Buenos Aires. Facultad de Psicología. Buenos Aires, Argentina.

RESUMEN
El desenvolvimiento y desarrollo de las organizaciones de usua-
rios de servicios de salud mental en Argentina viene siendo 
estudiado desde hace algunos años. Particularmente, la parti-
cipación de los usuarios y estas organizaciones en procesos de 
investigación tiene un amplio desarrollo en el contexto inglés, 
aunque es aún incipiente en el plano local. Por eso, se realizó 
una estancia en un equipo de investigación en el King´s College, 
en Londres, Inglaterra, buscando conocer de modo más preciso 
los aspectos facilitadores para dicha participación. A partir de 
un subsidio otorgado por la Secretaría de Ciencia y Técnica de 
la Universidad de Buenos Aires, este trabajo presenta y resca-
ta algunas lecciones y aprendizajes de la experiencia inglesa. 
Se describen dos enfoques facilitadores a la vez que se abor-
da la particular forma de producir conocimiento desde la doble 
identidad de “usuario - investigador”. Se concluye con algunas 
posibilidades de desarrollo de participación para el plano local.

Palabras clave
Participacion - Usuarios de servicios - Salud Mental - Investi-
gación

ABSTRACT
THE BRITISH EXPERIENCE OF PARTICIPATION OF MENTAL HEALTH 
SERVICES USERS AND THEIR ORGANIZATIONS IN RESEARCH: 
LESSONS LEARNED FROM A SHORT STAY IN THE SOUTH LONDON 
IN 2019
The development of mental health services user´s organizations 
in Argentina has been studied for some years. Specifically, the 
participation of users and their organizations in research has a 
broad development in the english context, but it is still incipient 
at the local level. Because of that, a short stay was carried out in 
a research team at King’s College, in London, England, seeking 
to know more precisely the facilitating aspects for these partici-
pation. It was given a grant by the University of Buenos Aires and 
this work presents some lessons and learnings from the english 

experience. Two facilitating approaches are described while ad-
dressing the particular way of producing knowledge from the 
dual identity of “user - researcher”. Finally, some possibilities 
for developing participation for the local level are described

Keywords
Participation - Service´s users - Mental Health - Research

Introducción
Este trabajo se enmarca en el proyecto UBACYT “Discursos, 
pra´cticas, actores y subjetividad en la articulacio´n de Atencio´n 
Primaria de la Salud y Salud Mental: estudio de caso en 
investigacio´n social participativa”, dirigido por la profesora A. 
Stolkiner. Históricamente, el equipo de investigación ha tenido 
como una de sus líneas de trabajo la participación de usuarios 
de servicios de salud mental y sus organizaciones en el contexto 
de reforma de la atención en salud mental en el país. Se trabajó 
en la conceptualización respecto de la importancia del rol de los 
usuarios y sus organizaciones en el campo de la salud mental 
(Stolkiner, 2012) y se estudiaron las dificultades y obstáculos 
para su conformación como actores sociales (Ceriani, Obiols, 
Stolkiner, 2010; Rosales, Fernández, Stolkiner y Ardila Gómez, 
2015). Luego, se describió de modo más preciso la conforma-
ción, objetivos y modos de funcionamiento concretos de deter-
minadas organizaciones del país, a la vez que se estudiaron los 
efectos directos de participar en ellas (Rosales, Ardila Gómez, 
Stolkiner, 2019)1. En este marco, se desarrolló una primera beca 
de investigación de Estímulo, con financiamiento de la Secreta-
ría de Ciencia y técnica de la UBA, la cual se propuso estudiar, 
bajo la metodología de estudio de caso, el funcionamiento de 
una organización de usuarios de servicios de salud mental que 
se centra en la abogacía y promoción de derechos. Como con-
tinuación de dicho estudio, una segunda beca de investigación 
analizó comparativamente la experiencia de las organizaciones 
de usuarios de salud mental y otras organizaciones de personas 
con enfermedades poco frecuentes. 
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A lo largo del desarrollo de esta línea de investigación, se ha 
observado que el funcionamiento y desarrollo de los sistemas 
de salud y las políticas llevadas a cabo “desde arriba” por los 
gobiernos aportan elementos que, o bien facilitan el desarro-
llo de las organizaciones de usuarios y sus integrantes, o bien 
pueden frenar su desarrollo. Es decir, el plano o nivel macro 
contextual impacta de modo determinante en las tendencias de 
organización de los usuarios y se constituye en un analizador 
privilegiado de dicho desarrollo. La revisión de bibliografía per-
mitió conocer experiencias de participación de usuarios y sus 
organizaciones en otros contextos diferentes al local. Además 
de encontrarse diversos tipos de incentivos a la participación de 
las organizaciones y los usuarios dentro de lo que se podría de-
nominar la tendencia “top-down” (de arriba hacia abajo), se ha 
hallado que las organizaciones participan en diversos ámbitos: 
desde un nivel más macro, en espacios de decisión de políticas, 
evaluación de servicios de salud mental y participación en es-
tudios clínicos de investigación, hasta en un nivel más micro, 
como grupos de ayuda y soporte mutuo o apoyo entre pares. Un 
caso particular es el inglés, donde se han desarrollado fuerte-
mente organizaciones de usuarios de salud mental, las que han 
estado fuertemente involucradas en procesos de investigación. 
Esto ha estado estrechamente vinculado a la implementación de 
políticas concretas de involucramiento de los usuarios por parte 
del National Health Service - NHS (Servicio Nacional de Salud). 
Así, a partir de un subsidio de la Secretaría de Ciencia y técnica 
de la UBA se decidió realizar una estancia de corta duración 
en el sur de Londres, en el Institute of Psychiatry, Psychology 
and Neuroscience, en el King’s College, más precisamente en 
un equipo de investigación denominado Service User Research 
Enterprise (SURE) (Iniciativa de investigación de los usuarios de 
servicios). Este equipo tiene la particularidad de estar liderado 
por una investigadora formada en ciencias sociales y, a la vez, 
usuaria de servicios de salud mental y miembros activista del 
movimiento de usuarios en el Reino Unido (Rose, 2009). El pre-
sente trabajo pretende recuperar experiencias y aprendizajes 
conceptuales sobre la participación de los usuarios de servicios 
de salud mental y sus organizaciones en procesos de investiga-
ción y, a la vez, introducir algunas hipótesis acerca de las posi-
bilidades de desarrollo de políticas que involucren a usuarios de 
salud mental en nuestro país. Este trabajo se basa, fundamen-
talmente, en la revisión de algunos documentos elaborados por 
el Departamento de Salud del NHS, fuentes primarias realizadas 
por el equipo de investigación a informantes clave, fuentes se-
cundarias vinculadas a investigación dirigida por usuarios de 
salud mental en Inglaterra, así como también en reuniones y 
entrevistas con las integrantes del equipo de investigación don-
de se realizó la estancia y tres informantes clave referenciadas 
por la responsable del equipo. 

¿Por qué Inglaterra? Dos enfoques facilitadores para
la participación
Tal como se señaló en líneas anteriores, existe un peculiar desa-
rrollo de organizaciones de usuarios de salud mental en Inglate-
rra. Este desarrollo está fuertemente asentado en la tradición in-
glesa de lo que se dió en llamar “patient and public involvement” 
(participación pública y del paciente). Esta tradición surgió de 
una decisión del Departamento de Salud de Reino Unido, que en 
1996 comenzó a destinar fondos a una unidad llamada INVOLVE. 
Esta última apoya la participación activa de los usuarios y sus 
organizaciones en las investigaciones que desarrolla a cabo el 
NHS (Servicio Nacional de Salud). Se trata de un grupo asesor, 
cuya misión más global es ampliar el desarrollo de estudios e 
investigaciones de todo tipo que cuenten con la colaboración, 
e incluso, liderazgo de los pacientes o usuarios. La iniciativa 
permitió incorporar una amplia gama de perspectivas valiosas 
e influyentes en los servicios de salud en general, aunque han 
realizado recomendaciones y sugerencias a lo largo de los años 
para que la incorporación de usuarios y sus organizaciones sea 
cada vez más efectiva, real y realmente potente en el proceso de 
investigación (Faulkner, 2010; Turner y Beresford, 2005; NIHR, 
2019) El lo que respecta a salud mental en particular, se ha 
creado una Red Nacional de Investigaciones en Salud Mental, 
que apoya el desarrollo de estudios enfocados en servicios de 
salud mental y garantiza la participación de los usuarios y sus 
organizaciones en estos estudios, al haber creado de una red 
nacional de personas interesadas en participar llamada Usua-
rios del servicio en la investigación. (Wallcraft, 2009)
Esta tradición se ve fortalecida, además, por el reciente finan-
ciamiento que el principal ente financiador público de inves-
tigación en salud en el país (National Institute for Health Re-
search, NIHR o Instituto Nacional de Investigación en Salud) está 
dando a la participación de los usuarios. Este apoyo financiero 
se da mediante la creación directa de alianzas o proyectos de 
cooperación entre universidades y el NHS. En este marco, la 
incorporación de los pacientes y usuarios del servicio y sus or-
ganizaciones en el trabajo de dichos proyectos constituye una 
de la principales condiciones para el acceso al financiamiento 
(O’Shea, Chambers, Boaz, 2017), a tal punto que se estableció 
un “Grupo de Supervisión Estratégica” encargado de monitorear 
que la participación de los usuarios se desarrolle de la mejor 
manera posible (Gillard, Foster, Papoulias, 2016). Es de destacar 
que una de las áreas de trabajo de estas alianzas o proyectos 
de cooperación sea salud mental, específicamente mediante 
un proyecto centrado en identificar las barreras que tienen las 
personas con enfermedades mentales graves para acceder a la 
atención de su salud física (NIHR, 2019).
Si bien el impulso a la participación de los usuarios y sus or-
ganizaciones ha sido desde arriba, debe reconocerse que, ori-
ginalmente, las iniciativas y empujes han sido desarrolladas 
por los mismos usuarios, en un enfoque “bottom up” (de aba-
jo hacia arriba) (Beresford y Wallcraft 1997; Faulkner y Layzell 
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2000; Rose 2001). Además, existen organizaciones controladas 
por usuarios de salud mental que realizan investigaciones y 
consultorías independientes para grupos de investigación en 
diversas universidades. Estas organizaciones no sólo desarro-
llan estudios desde metodologías poco convencionales, sino que 
incorporan corpus teóricos novedosos. Sus críticas y cuestiona-
mientos son muy diferentes respecto de las críticas o cuestio-
namientos desde los propios servicios del NHS (Faulkner, 2005), 
además que sostienen una reflexividad, si se quiere, sobre las 
iniciativas de apoyo entre pares centrado en el usuario que ellas 
mismas desarrollan (Faulkner y Kalathil, 2012). Lo que se pre-
tende señalar es que el deseo o la iniciativa de incorporarse en 
la investigación empezó a germinar verdaderamente desde el 
propio movimiento de usuarios, cuando algunos de sus miem-
bros empezaron a expresar su insatisfacción respecto del modo 
en que la investigación más clásica los representaba. Así, en 
la década del ochenta pueden situarse los primeros proyectos 
de investigación que comienzan a situar el valor de la propia 
experiencia, no como mero testimonio y relato de historias de 
vida, sino con un verdadero soporte para investigaciones lidera-
das por ellos mismos (Sweeney, 2009). Ya en los noventa, estos 
pequeños proyectos empezaron a ganar terreno de modo más 
firme, cuando se comenzó sostener y financiar de modo más di-
recto “desde arriba” (enfoque “top-down” anteriormente descri-
to) la participación del usuario. Lo que comenzó primeramente 
desde la propia iniciativa se vió fortalecido posteriormente por el 
Estado, bajo modalidades de financiación directas. 

¿Por qué en SURE? Otra forma de producir conocimiento 
desde una doble identidad
El equipo de investigación SURE en el que se desarrolló la estan-
cia desenvuelve sus tareas en el marco del área de Investigación 
de servicios de salud y Población, en el Institute of Psychiatry, 
Psychology and Neuroscience, en el King’s College en Londres. 
El principal aporte del equipo en ésta área es examinar los ser-
vicios de salud mental desde la perspectiva de quienes los utili-
zan. Una de las notorias y peculiares características del trabajo 
en dicho equipo es la doble identidad de sus integrantes. Son 
personas formadas en el ámbito académico, en investigación, 
quienes a la vez tienen la experiencia directa de ser usuarias 
de servicios de salud mental. A nivel internacional, es la uni-
dad más grande dentro de una universidad que está compues-
ta por personas con habilidades de investigación y experiencia 
de primera mano de servicios y tratamientos de salud mental 
(Sweeney, 2009). A pesar de ello, existen otras unidades de este 
tipo en otras universidades en Reino Unido, tal es el caso del 
SureResearch en la Universidad de Birmingham y el Surf North 
London Service User research Forum, en la University College 
London. Sus tareas básicas están centradas en la consultoría 
para investigadores (Sweeney, 2009).
La premisa o axioma básico que sostiene las actividades de in-
vestigación de SURE es que las prioridades y perspectivas de 

las personas usuarias con experiencia en los servicios difieren 
radicalmente de las visiones de aquellas personas que traba-
jan en los servicios y en el ámbito académico exclusivamente. 
La experiencia de primera mano es una fuente de conocimien-
to irremplazable e imposible de ser poseída por otros actores 
(Beresford, 2003). Por ello, se vuelve necesario posicionar esa 
fuente de conocimiento en todo el proceso de investigación, a 
la vez que jerarquizarla como una teoría y saber legítimo. Ade-
más, de que son investigadoras y usuarias, están vinculadas 
con el movimiento de usuarios de servicios de salud mental de 
dicho país, lo cual les da en la mayoría de los casos el lugar de 
activistas. A partir de estas identificaciones, sostienen que su 
conocimiento aporta nuevas formas de comprender la angustia 
mental y a los servicios. Esto les ha permitido, incluso, participar 
activamente en organizaciones en las cuales proporcionan ser-
vicios de soporte mutuo o ayuda entre pares. Según una de sus 
integrantes, “la experiencia vivida es fundamental para la base 
de conocimiento sobre salud mental” (Rose, 2009, p 39)
Respecto de los proyectos básicos que desarrollan, se destacan 
dos. El primero busca identificar y analizar los conocimientos 
y discursos que los usuarios de salud mental y sus organiza-
ciones construyen en diversas partes del planeta. Lo llamativo 
del estudio es que busca no sólo incorporar las configuraciones 
actuales del conocimiento de los usuarios y sus organizaciones 
en el “Norte Global”, donde históricamente se han desarrolla-
do más ampliamente este tipo de movimientos (Vasconcelos, 
2013), sino también indagar por aquellos desarrollos de cono-
cimiento, redes y acciones impulsados más recientemente en 
el Sur global, donde el movimiento de usuarios de salud mental 
y sus organizaciones han ganado terreno recién en las últimas 
dos décadas (Vasconcelos, Rodrigues, 2010; Stolkiner, 2012; 
Montenegro, Cornish, 2017). Además, otra de las principales 
actividades del equipo ha sido la de funcionar como sede de 
trabajo del grupo supervisor de la participación del paciente 
y usuarios en las investigaciones desarrolladas en el área del 
Sur de Londres. Tal como se mencionó en el apartado anterior, 
el NIHR financia alianzas de trabajo y cooperación para la in-
vestigación, a sola condición de que se monitoree y supervise 
permanentemente el grado de participación que los usuarios y 
sus organizaciones tienen en los procesos investigativos. Así, 
dos de las investigadoras usuarias del equipo SURE conforman 
dicho grupo supervisor. Su tarea básica consiste en realizar se-
guimientos a través de reuniones, talleres, encuentros, paneles 
y seminarios. 

Algunos aprendizajes y conclusiones 
Uno de los objetivos iniciales al emprender la estancia fue iden-
tificar los factores facilitadores de la inclusión de los usuarios de 
salud mental y sus organizaciones en los procesos de investiga-
ción. En miras de comprender al fenómeno de la participación 
de los usuarios y sus organizaciones en la investigación como 
un proceso complejo, la corta estancia permitió descubrir dos 



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

188

TRABAJO LIBRE

aspectos facilitadores, que podrían ubicarse en dos niveles o 
ejes diferentes de análisis (Stolkiner, 2010). Por un lado, en un 
nivel macro contextual, se ubica a la tendencia o “mainstream” 
en Inglaterra respecto de la importancia de que el NHS pueda 
ofrecer servicios de calidad y excelencia, respaldados o ancla-
dos fundamentalmente por el desarrollo de investigaciones ri-
gurosas que otorgan evidencia científica. Se trata de desarrollar 
investigaciones desde el sistema y los servicios de salud (y no 
sobre ellos), centradas en poner en primera línea al paciente. 
Bien vale la pena mencionar el lema básico del NHS, establecido 
en su constitución como: “El NHS pertenece al pueblo”. Uno de 
sus principios señala que “los servicios del NHS deben reflejar 
las necesidades y preferencias de los pacientes, sus familias 
y sus cuidadores” (Department of Health, 2009a; Department 
of Health, 2009b) Debe agregarse que esta retroalimentación 
exigida por el mismo sistema debe ser analizada en el marco 
de aquello que algunos entienden como un franco deterioro de 
las prestaciones y alcances del NHS en las últimas dos décadas, 
bajo las políticas de austeridad iniciadas en la década de los 
ochenta y profundizadas en los noventa (Reeves, et al., 2014; 
Pownall, 2013). En los últimos años, el NHS da prioridad solo 
a aquellos servicios costo efectivos y que demuestran altos ín-
dices de eficacia. No se pretende señalar a esto último como 
un aspecto negativo en sí mismo, aunque sí valdría la pena in-
dagar mucho más a fondo los efectos que esto trae para los 
usuarios de servicios de salud mental, por ejemplo (Rose, 2014; 
Rose y Kalathil, 2019) En el otro de los niveles, el nivel de meta 
procesos o el institucional, se podrían pensar a diversos me-
canismos e instancias concretas de evaluación y participación 
de los pacientes, usuarios y sus organizaciones (tal es el caso 
del CLARHC con financiamiento del NHS), que se constituyen 
en verdaderas instituciones y espacios organizacionales que fo-
mentan el involucramiento de los usuarios. Sin la existencia de 
estos, cabe la pregunta respecto de la verdadera capacidad de 
influencia de los usuarios y sus organizaciones en instancias de 
investigación. Tampoco se podría desconocer el desarrollo que 
los mismos han hecho independientemente de estas instancias 
institucionales. Es más, los investigadores usuarios han cues-
tionado si estos espacios formales han balanceado real y verda-
deramente las históricas diferencias de poder entre usuarios y 
académicos o profesionales (Faulkner, Tallis, 2009).
En el plano regional, el desarrollo del movimiento de usuarios 
y sus organizaciones se viene desarrollando en las últimas dé-
cadas de modo más acelerado (Stolkiner, 2012; Vasconcelos, 
2013; Fredes, 2018), aunque debe señalarse que este movi-
miento no ha sido independiente del desarrollo de otros. Tal ha 
sido el caso de nuestro país, donde se ha sancionado una Ley 
Nacional de Salud Mental hace una década, la cual determinó 
espacios concretos para la participación de usuarios y sus orga-
nizaciones, aunque la misma se ha focalizado en la supervisión 
de las condiciones en las que atienden su salud mediante el 
Órgano de Revisión Nacional (Rosales et al., 2015). En lo que 

refiere a investigación y desde el plano más académico se han 
progresado en incorporar las visiones y perspectivas de los 
usuarios. Tal como se comentó, algunas líneas de trabajo han 
incorporado sus perspectivas al centrarse en el estudio de las 
organizaciones, mientras que otras líneas han recuperado sus 
visiones en el plano de los servicios (Agrest, 2011; Agrest et al., 
2017) e incluso en la evaluación de los mismos (Ardila, 2011; 
Bertagni, et al., 2019), Cabe la pregunta respecto de la mejor 
forma de involucrarlos y trabajar colaborativamente, sobre todo 
en un contexto tan diferente al inglés, donde la tradición de par-
ticipación del público y el paciente es aún una idea incipiente. 
Habrá que diseñar maneras propias a nuestro contexto. Aún así, 
la meta de la incorporación de usuarios a otras instancias más 
decisorias, por lo menos en el plano académico, sin duda es 
un aspecto promisorio para el futuro, esperemos, no tan lejano. 
1. Tales han sido los desarrollos en esta línea de trabajo, que se 
encuentra en desarrollo un proyecto UBACYT “Caracterización 
de los Factores Relacionados con la No Participación en agru-
paciones de defensa de derechos de usuarios de Servicios de 
Salud Mental: Estudio en la Ciudad Autónoma de Buenos Aires, 
2018-2019, dirigido por la Dra. Sara Ardila Gómez.
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