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RESUMEN

La participacion de personas usuarias de servicios de
salud mental (PUSSM) en la implementacién y monitoreo
de politicas publicas se ve obstaculizada por barreras
de diversos niveles de determinacion. Se realiz6 un es-
tudio cuyo objetivo fue caracterizar las barreras para la
participacion de PUSSM en asociaciones de defensa de
sus derechos, desde tres niveles de analisis: subjetivo,
institucional y macro-contextual. Se realizaron 60 cues-
tionarios a PUSSM de servicios publicos y privados de la
Ciudad de Buenos Aires y 10 entrevistas a profundidad
con expertos por experiencia y técnicos. El analisis fue
mixto. Los resultados indican como barreras macro a las
condiciones socioeconémicas de las personas usuarias
y la falta de participacion politica en la sociedad; como
barreras institucionales la reducida oferta de actividades
grupales en los servicios y el tipo de liderazgo en las aso-
ciaciones; y como barreras subjetivas el estigma, el propio
padecimiento y los efectos de los tratamientos.
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ABSTRACT

The participation of users of mental health services
(UMHS) in the implementation and monitoring of public
policies is hampered by barriers of different levels of de-
termination. With the aim of characterizing the barriers to
participation of UMHS in advocacy associations a study
was carried out. 60 questionnaires were made to UMHS of
public and private services of the city of Buenos Aires, Ar-
gentina, as well as 10 in-depth interviews with experts by
experience and technical experts. The analysis was mixed
qualitative and quantitative and was based on three levels
of analysis: subjective, institutional and macro-contextual.
Results indicate that socioeconomic status of users and
the lack of political participation in society are identified as
macro-contextual barriers; reduced supply of group activi-
ties and leadership type were the institutional barriers and
stigma, treatment effects and the mental suffering itself
were identified as subjective barriers.
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INTRODUCCION

La importancia de la participacion social en salud ha ido
ganando aceptacion desde finales del siglo pasado, cons-
tituyendo un elemento central en las politicas del sector
(Ruiz Azarola y Perestelo Pérez, 2012; Bang y Stolkiner,
2012; WHO, 2016). Esta ha sido sefialada como elemento
transformador de los sistemas y servicios de salud, y se ha
reconocido que, independientemente de que las politicas
la sugieran, promuevan o favorezcan, la participacion es
llevada a cabo por los sujetos y grupos sociales, en tanto
se trata de un proceso de ejercicio de ciudadania (Menén-
dez, 1998). También, se ha destacado que la participacién
puede adoptar modalidades esporadicas mediante la or-
ganizacion de la poblacién para solicitar transformaciones
especificas (recogida de firmas, manifestaciones, etc.) o
de formas mas o menos continuas mediante mecanismos
establecidos por los servicios e instituciones del sector
salud (Solitario, Garbus y Stolkiner, 2008).
Especificamente en el campo de la salud mental, la par-
ticipacion de las personas usuarias de servicios de salud
mental (PUSSM) puede darse tanto en el ambito clinico
como en el de la formulaciéon y monitoreo de politicas
publicas (OMS, 2013). En este ultimo, la Organizacion
Mundial de la Salud ha insistido en la importancia de
fomentar la participacion de las personas usuarias, sobre
todo a través de asociaciones que las representen, las
cuales se espera tengan un rol fundamental en la formu-
lacién e implementacién de politicas consonantes con
los postulados de la reforma psiquiatrica, respetuosos
de los derechos humanos en el marco de la atencion
en salud mental y de la inclusién en la vida comunitaria
(Funk, Minoletti, Drew, Taylor y Saraceno, 2006; OPS,
2013). Si bien este apoyo institucional a la participacion
de las PUSSM es un fendmeno relativamente reciente, las
iniciativas de las personas usuarias y sus organizaciones
no son tan nuevas. En Estados Unidos y Gran Bretafia,
tales organizaciones se originaron en la década de los 70,
en el marco de las reivindicaciones por mayor libertad y
respeto de derechos de las minorias como las étnicas,
o los movimientos de diversidad sexual y discapacidad
(Chamberlin, 1990; Rose y Lucas, 2007).

Mas recientemente, la Convencion sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad (ONU, 2006) constituye
una conquista del movimiento de las personas con disca-
pacidad para el reconocimiento institucional de sus dere-
chos. Dicho instrumento contempla el derecho a la partici-
pacion activa de ese colectivo, en los procesos decisorios
sobre politicas y programas que lo afectan. No obstante,
en lo especifico ala salud mental, algunos actores sociales
aun resisten la inclusién de las personas con discapacidad
psicosocial en este marco de derechos, e incluso, dentro
del colectivo mismo, existen posiciones diversas respecto
a la aceptacion de la categoria de discapacidad (Appel-
baum, 2019; Cea Madrid, 2018; Fredes, 2018).

Ahora bien, en Argentina, los procesos de debate, san-
cion, reglamentacién e implementacion de la Ley Nacio-
nal de Salud Mental (2010) han sido sefialados como
impulsores fundamentales para la participacion de las
PUSSM organizadas en asociaciones, en tanto la ley
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establece instancias especificas en las que se requiere
de su participacion (Decreto reglamentario, 2013; Ro-
sales, Fernandez, Stolkiner y Ardila-Gémez, 2015). El
Organo de Revisién Nacional, encargado de monitorear
las practicas de atencién en los servicios de salud men-
tal y el Consejo Consultivo Honorario en Salud Mental,
compuesto por representantes de organizaciones de
la sociedad civil quienes realizan recomendaciones al
Estado sobre la implementacién de la Ley, deben contar
entre sus integrantes a representantes de asociaciones
de PUSSM (Republica Argentina, 2010; Decreto regla-
mentario, 2013).

Si bien el espiritu de la Ley promueve la conformacion y
fortalecimiento de estas asociaciones, resulta necesario
conocer y comprender los desafios y obstaculos a esta
participacion desde los propios protagonistas. Un estudio
previo indago por la perspectiva de las personas partici-
pantes de una asociacion sobre los efectos de participar
en ella (Rosales, Ardila-Gomez y Stolkiner, 2018). Sus
resultados indicaron que, si bien se observan beneficios
tanto subjetivos como politicos de participar, una gran in-
quietud era el escaso acercamiento de otras PUSSM a la
asociacion y la consecuente dificultad para organizarse.
Otro estudio realizé una descripcion del desarrollo his-
térico de estas asociaciones en Argentina y sugirié que
las luchas de poder profesional en el campo de la salud
mental y la falta de empoderamiento histérico de los pa-
cientes constituian dos barreras fundamentales para la
participacion real y auténoma de las PUSSM y sus aso-
ciaciones (Ardila-Gomez et al., 2018). Se sefalo que esta
reducida participacién debia ser estudiada con mayor
profundidad, entendiendo por reducida participacioén el
escaso numero de integrantes de las asociaciones, lo cual
ponia en cuestionamiento su caracter de representantes
del colectivo de personas usuarias, y entendiendo por real
participacion la autonomia relativa de tales asociaciones
respecto a otros actores del campo, tales como profesio-
nales de la salud mental o familiares.

Ahora bien, estudios realizados en Australia que indaga-
ron sobre los obstaculos para el desarrollo de la partici-
pacion en las asociaciones de PUSSM senalaron, entre
las barreras, la larga historia de desempoderamiento de
las PUSSM,; la falta de informacion sobre este tipo de
asociaciones; la falta de confianza, motivacion, energia,
y habilidades comunicacionales; y la falta de recompensa
frente a la participacion, al verla como poca efectiva para
la transformacion en las dinamicas de poder de los siste-
mas de salud mental. Otra barrera identificada fueron las
actitudes negativas de los profesionales (Gordon, 2005;
Honey, 1999; Middleton, Stanton y Renouf, 2004).
Algunos estudios clasifican tales barreras en dos cate-
gorias: individuales y sistémicas. Entre las individuales
se ubican la carga y estrés que implica la participacion,
el alto nivel de compromiso que se requiere, y cambios
en circunstancias personales de las PUSSM. Entre las
sistémicas se sefalan las actitudes negativas por parte de
otros -como los profesionales- frente a su participacion,
y la falta de oportunidades para participar a un nivel mas
amplio (Gee, McGarty y Banfield, 2016).
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Respecto de esta ultima clasificacion entre barreras indi-
viduales y sistémicas, no contemplan variables mas am-
plias, de tipo macro contextuales, como por ejemplo los
aspectos socioeconémicos o las condiciones materiales
de vida de las PUSSM; ni tampoco variables de caracter
institucional, referidas al funcionamiento y modo de orga-
nizacion de las asociaciones o de los servicios de salud
mental. De esto se deriva que una conceptualizacién
alternativa para comprender las barreras frente a la par-
ticipacion, corresponde a tres niveles de determinacién y
por ende de transformacién o intervencién: el primero co-
rrespondiente al nivel subjetivo, el segundo al institucional
y el tercero al macro-contextual (Stolkiner, 2010). A partir
de lo anterior, el objetivo del presente trabajo consistio
en caracterizar las barreras frente a la participacién de
PUSSM en asociaciones de usuarios para la defensa de
sus derechos en Argentina, a partir de estos tres niveles
de analisis: el nivel subjetivo, el nivel institucional y el
macro contextual’.

METODOLOGIA

Tipo de estudio

Se llevo a cabo un estudio de tipo descriptivo y cualitativo
entre noviembre de 2018 y agosto de 2019 (Almeida Filho
y Rouquayrol, 2008; Hernandez Sampieri, Fernadez Co-
llado y Baptista Lucio, 2006).

Participantes

Se realizaron 10 entrevistas a profundidad y 60 cues-
tionarios. Primeramente, se entrevisté a seis personas
expertas por experiencia, cuatro de ellos participantes
de asociaciones locales de PUSSM y dos activistas no
participantes de asociaciones locales aunque vinculados
a agrupaciones internacionales. Estos entrevistados se
identificaron a partir de estudios previos en la tematica.
Ademas, se realizaron otras cuatro entrevistas en pro-
fundidad con expertos técnicos, es decir, personas no
usuarias de servicios de salud mental, que promovieron la
participacion de PUSSM en actividades relacionadas con
la defensa de sus derechos. El muestreo en este caso fue
por bola de nieve (Patton, 2002).

Posteriormente, se realizaron 60 cuestionarios a per-
sonas usuarias de dos servicios de salud mental de la
Ciudad Auténoma de Buenos Aires, uno publico y otro
privado. Se definié como persona usuaria a adultos que
hubiesen tenido en su vida algun contacto intensivo con
servicios de salud mental y que tuviesen en el momento
del estudio algun tipo de contacto con los servicios de
salud mental.

Herramientas de produccién de datos

Fueron una entrevista semi-estructurada y un cuestiona-
rio. La entrevista constaba de una guia de tépicos a ser
abordados (Hernandez Sampieri et al., 2006). Con las
personas expertas por experiencia los temas de indaga-

'El presente estudio recibié financiacion UBACYT, cédigo de pro-
yecto 20020170200142BA
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cion fueron: (a) formas mediante las cuales las personas
participantes se acercaron a las asociaciones; (b) motivos
por los cuales algunas personas dejaron de participar en
ella; (c) razones que consideran ayudaron o incidieron en
su participacién y (d) motivos por las cuales consideran
que otras PUSSM no participan en asociaciones. Con
los expertos técnicos las areas de indagacién fueron:
(a) perspectiva respecto a las razones por las cuales las
PUSSM no participan en asociaciones por la defensa de
sus derechos y (b) estrategias desarrolladas para promo-
ver la participacion de PUSSM vy (c) resultados de tales
estrategias.

Por otro lado, el cuestionario realizado a PUSSM cons-
taba de preguntas cerradas y abiertas e indagaba por
actitudes, conocimientos y percepciones en relacion a
asociaciones y la participacion en ellas, barreras para la
participacion y experiencia de participacion en otros am-
bitos, ademas de datos sociodemograficos y de relacion
con los servicios de salud mental. El cuestionario fue
revisado con algunas de las personas expertas por ex-
periencia entrevistadas, quienes realizaron sugerencias
al mismo.

Analisis

Primero, se procedié a desgrabar el material de las entre-
vistas y a cargar en una base de datos la informacion de
los cuestionarios. En una segunda instancia, se codifica-
ron los fragmentos de las entrevistas y cuestionarios en
las categorias previamente delimitadas en los objetivos
del estudio, esto es, barreras subjetivas, barreras insti-
tucionales y barreras macro contextuales. Se traté de un
proceso en el que los investigadores fueron asignando
sentido y significado a los segmentos de las entrevistas y
cuestionarios y asignandoles una categoria (Hernandez
Sampieri et al., 2006).

Se definieron diversas barreras, ubicadas en las tres
dimensiones desarrolladas por Stolkiner (2010). Las ba-
rreras macro contextuales se definieron como aquellas
dificultades vinculadas a variables sociales, econdmicas,
politicas y culturales. Las institucionales fueron definidas
como factores vinculados, por un lado, a los servicios
y modalidades de atencién en salud mental y, por otro,
a las formas de funcionamiento de las asociaciones de
PUSSM. Las barreras subjetivas se relacionaron con la
historia de participacion en distintas instituciones a lo lar-
go de la vida de las PUSSM vy las formas singulares que
fueron adoptando en cada una a partir de sus caracteris-
ticas personales, y también como la vivencia particular de
la identidad como PUSSM.

El analisis se realizé6 de modo separado de acuerdo al tipo
de informante (expertos por experiencia, expertos técni-
cos y personas usuarias). Paso seguido se realizé una
comparacion de acuerdo a la categorizacion realizada, a
fin de establecer diferencias y similitudes respecto a las
barreras identificadas.

Posteriormente, dicha asignacion de categorias fue discu-
tida entre la totalidad del equipo de investigacion. A la luz
de ella, se volvié a revisar el material de forma indepen-
diente por dos miembros del equipo. Luego, una segunda
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y definitiva categorizacion fue definida por la totalidad de
los miembros del equipo.

Se envi6 un documento final de resumen de los resulta-
dos a las personas que habian participado del estudio,
quienes ademas fueron invitadas a una reunién via Zoom
en el mes de agosto de 2020 a fin de presentar, discutir y
validar los resultados.

Aspectos Eticos
El protocolo del estudio fue aprobado por los comités de
ética de las dos instituciones en donde se realizaron los
cuestionarios. Se incluyé el consentimiento informado y
una hoja de informacién sobre las caracteristicas gene-
rales del estudio.

RESULTADOS

La presentacién de los resultados se ordena de acuerdo
a las barreras identificadas a cada nivel: macro contex-
tuales, institucionales y micro o subjetivas.

Barreras macro contextuales

Los expertos técnicos y los expertos por experiencia
destacaron barreras vinculadas a las condiciones de
vulnerabilidad socio-econémica de muchas PUSSM y la
falta de participacion politica en general.

Condiciones socio econémicas de vida de las PUSSM:
Tanto los técnicos como los expertos por experiencia se-
falaron que las circunstancias concretas en las que viven
las PUSSM es un obstaculo, que opera tanto al momento
de la creacién de una asociaciéon, como asi también en
las posibilidades de que las existentes se sostengan en
el tiempo. Dijeron:

Esta el factor economico, que las personas locas o perso-
nas con discapacidad psicosocial (...) tienen necesidades
econdémicas que resolver urgentes (...) (EES, varén)

(...) creo que estan con otros atravesamientos desde la
cuestion social que les impide pensar en organizarse para
un espacio de militancia. Creo que estan mas preocupados
por ver qué van a cenar, por sobrevivir (...) la necesidad
basica no estéa cubierta, y de ahi a pensar en otra cosa, no
es el momento (ET3, mujer).

Ahora bien, las condiciones socio-econdémicas de las
PUSSM que respondieron el cuestionario no guardaban
relacion con el interés que mostraban en participar de
asociaciones de PUSSM. De acuerdo a la estimacion
del chi-cuadrado, por ejemplo, no se vio6 relacion entre el
sub-sector en el que se atienden y el interés por partici-
par de asociaciones. Aun asi, es de sefalar que un 67%
de las personas entrevistadas en instituciones publicas
sefialaron estar interesadas en participar, y un 50% de
las entrevistadas en la institucion privada afirmaron es-
tarlo. Otras variables relacionadas con las condiciones
socioecondémicas, exploradas mediante el cuestionario
fueron la tenencia de vivienda propia y la percepcion de
ingresos de cualquier tipo. Tampoco se encontro relacion
entre estas variables y el interés por participar a partir de
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la estimacion del chi-cuadrado.

Falta de participacién politica en general: fue referida
como otra barrera por los expertos técnicos y por expe-
riencia. Se refirié a la ausencia de una tradiciéon de parti-
cipacion politica y militante en Argentina y fue sefialada
como otra barrera. Dijeron:

Hay cuestiones mas estructurales, a nivel social hay una
cierta desmovilizacién, no hay en general mucha participa-
cioén politica como en otros momentos (ET4, mujer)

En el caso de PUSSM que respondieron a los cuestio-
narios, un 22% dijo participar o haber participado de
agrupaciones politicas, con un poco mas de presencia en
la institucion publica; y un 17%, en su mayoria de la institu-
cion publica, dijo haber participado de alguna agrupacion
laboral. En Argentina, en términos de poblacién general,
un 26% de los electores se encuentra afiliado a un parti-
do politico (Registro Nacional de agrupaciones politicas,
2014) y del total de los trabajadores (formales e informa-
les) un 25% esta afiliado a un sindicato (Riccobene, 2019).

Barreras institucionales

Tanto expertos técnicos como expertos por experiencia
mencionaron al propio sistema de salud mental como un
obstaculo y aspectos relacionados a las asociaciones de
PUSSM de defensa de derechos.

Funcionamiento del sistema de salud mental: Los téc-
nicos mencionaron como barreras las modalidades de
trabajo en los servicios, la ausencia de espacios grupales
de atencion y tratamiento y la falta de trabajo intersectorial
en muchos de ellos

Hay un problema previo a que las personas puedan organi-
zarse Si ni siquiera se tienen en cuenta los espacios grupa-
les (ET2, mujer)

En el cuestionario se indagaba por las modalidades de
tratamiento recibidas. Dado que el servicio privado se
caracteriza por la oferta de tratamiento grupal, que no
suele ser lo mas frecuente en este tipo de instituciones,
se analizaron especificamente los datos del servicios
publico, encontrandose que un 13% recibia algun tipo de
tratamiento grupal, hecho que contrasta con el 63% que
recibia tratamiento psicoterapéutico individual.

Por otro lado, un experto por experiencia hizo referencia a
un problema de los dispositivos de salud mental. Expreso:

(...) son capacitistas y cuerdistas. (...) Los dispositivos en
términos generales son aparatos de captura, son genera-
dores de discurso, pensamiento y conducta en los usuarios
(...) pretenden que los usuarios se adapten al sistema nor-
mativo. (EE5, varodn).

En esta misma linea, una técnica habl6 del modo de tra-
bajo de los profesionales de salud mental
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Hay que cambiar la cabeza primero de la gente que trabaja
dentro del sistema de salud (...) dejar de pensar que tene-
mos tanta autoridad sobre la vida del otro, que no somos
quiénes para decirle al otro como tiene que vivir, como tiene
que planificar su vida (...) Y creo que cuando empecemos a
(...) correrlos del lugar de paciente, ahi podremos promover
mayor participacion (ET3, mujer).

Relacionado con ello, una PUSSM, al responder por las
barreras para la participacion en asociaciones, que po-
drian trabajarse desde los servicios, dijo:

Los servicios de salud mental producen dolor, hieren a las
personas y por eso ellas después quieren tomar distancia
de todo lo que tenga que ver con salud mental (servicio
privado, varén)

Barreras de las asociaciones: La mas frecuentemente
mencionada por los expertos técnicos y por experiencia
fue el liderazgo, es decir, que su coordinacion esté en
manos de personas sin experiencia como PUSSM.

El primer problema que tienen esas organizaciones es el li-
derazgo. Los liderazgos no son psicéticos, sino neurotipicos,
(--.) son coordinados por personas cuerdas (EES5, varén).

Ademas, /a identidad de las asociaciones fue mencionada
como otra barrera. Los técnicos se refirieron a la tenden-
cia, retorica discursiva y finalidad de las asociaciones
existentes.

(-..) si (las demandas de los colectivos de personas usua-
rias) estan relacionadas solo con el sistema de salud, me
parece un poco pobre. Estaria bueno poder ampliar a otras
problematicas que también las atraviesan. Vuelvo al tema
del estigma, de generar otras formas de pensar u otros
sentidos asociados al padecimiento mental (...) Hay muchas
noticias en los medios de comunicacion, o peliculas o series
donde se construye una idea sobre el padecimiento mental
que no esta bueno, y no estamos mirando ahi tampoco
(ET4, mujer)

A partir del analisis de los cuestionarios, sdlo tres perso-
nas de los servicios conocian asociaciones (5% del total);
dos de ellos supieron a partir de profesionales de salud
mental, mientras que en el caso restante se traté de un
joven de 26 afos que buscé informacion por internet. Si
bien otras 13 personas (22%) dijeron conocer asociacio-
nes, en sus respuestas incluian a grupos de pacientes
en servicios, servicios de salud mental participativos o
grupos de autoayuda, es decir, no estrictamente aso-
ciaciones de usuarios de “defensa de derechos”. Estas
personas se atendian mayormente en el servicio privado,
lo cual puede deberse a que el mismo cuente con mayor
oferta de trabajo grupal.

Barreras micro o subjetivas.

Se identificaron como barreras el padecimiento de las
PUSSM y el temor a ser identificados como PUSSM.
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El padecimiento: Fue sefialado tanto por los expertos
técnicos como los expertos por experiencia. Las técnicas
mencionaron aspectos vinculados a la sintomatologia
negativa y la falta de voluntad para realizar actividades.

Debe haber cuestiones vinculadas mas a la sintomatologia
negativa, a la falta de voluntad para hacer cosas (ET3,
mujer)

En contraposicion a esto, por lo menos la mitad de las
personas de los servicios, tanto publicos y privados, indi-
caron que si les interesaria participar, con mas respuestas
positivas en la institucion publica.

Los expertos por experiencia también identificaron al
padecimiento de las PUSSM como una barrera, aunque
orientados a las consecuencias de dicho padecimiento,
por ejemplo, el recibir medicacién psiquiatrica y sufrir sus
efectos.

A veces es (...) por algo emocional, o por los efectos de la
medicacioén (...) Cualquier cosita que genere estrés o ma-
lestar en la vida de cualquiera (...) se ve potenciado por la
medicacion (EE4, varén).

Los expertos por experiencia agregaron el femor a ser
identificados como PUSSM, como barrera. Fue frecuen-
temente mencionado, vinculandose con el problema del
estigma

Una de las barreras mas importantes para participar es el
tema de ser identificada como una persona con padeci-
miento psicosocial (EE1, mujer).

Los técnicos refirieron de modo mas contundente al tema
del estigma y del imaginario social sobre las PUSSM co-
mo incapaces de participar. Por ejemplo:

Después creo que hay cuestiones vinculadas al lugar histo-
rico que se les dio a los “pacientes” y creo que a ellos tam-
bién les cuesta verse en un lugar de mayor protagonismo
(ET3, mujer)

Relacionado con esto, en el cuestionario se indago de
forma abierta sobre las barreras para la participacion.
Asi, las PUSSM refirieron sentimientos de verglienza y
miedo de identificarse como PUSSM vy ser juzgados por
ello. Se expreso asi:

Creo que la mayoria de las personas no quieren sacar pa-
tente de enfermo mental, que eso es lo que me pasa a mi
(servicio publico, varén)

DISCUSION

Tal como se sefalo, los niveles macro, institucional y mi-
cro o subjetivo constituyen una conceptualizacion alterna-
tiva para la comprension de las barreras a la participacion
en asociaciones. Los resultados de este estudio guardan
coincidencia con estudios anteriores desarrollados en
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otros contextos (Gordon, 2005; Honey, 1999; Middleton et
al., 2004), en lo que respecta a las barreras identificadas.
La particularidad de este estudio es que permite ubicar
las barreras en diversos niveles, y consecuentemente
reflexionar y discutir en torno a acciones y a responsables
diferentes a fin de reducirlas o contrarrestarlas.

Se menciond que existen tres condiciones fundamentales
para poder ejercer una ciudadania activa: necesidades
concretas cubiertas, que hacen a la supervivencia; tener
libertad para participar y, adicionalmente, tener acceso a
la informacién (De Souza Santos, 2006). Algunas de tales
condiciones remiten a las barreras macro e institucionales
mencionadas por los participantes del estudio. En el nivel
macro, una de las barreras mencionadas fue las condicio-
nes de vulnerabilidad socioecondmicas de las PUSSM.
Si bien los expertos le dan un peso considerable, en los
datos obtenidos sobre las PUSSM esto no es tan claro,
al no observarse una relacién en este sentido entre las
caracteristicas sociodemograficas y el interés por partici-
par de asociaciones. Esto puede deberse a que, en este
estudio, se incluyeron como indicadores de estas caracte-
risticas el subsector en el que se atienden, la tenencia de
vivencia propia y el contar con ingresos econémicos. Pero
resulta frecuente que las PUSSM, independientemente
de tales caracteristicas sociodemograficas, no sean en su
mayoria independientes en su economia, en lo que hace
a la obtencion de sus ingresos como a su manejo (CELS,
2015). Podria ser valioso en el futuro analizar a mayor
profundidad esta variable.

Otra barrera macro identificada por los expertos técnicos
y por experiencia fue la falta de participacién politica en
general. Esto coincide con lo observado en las personas
usuarias de los servicios, ya que pocas de ellas tenian
experiencias de participacion politica (22% en agrupacio-
nes politicas y 17% de agrupaciones laborales). Se trata
de grados de participacion muy similares a los registrados
en la poblacion general. Pareciera ser, entonces, que no
es un elemento propio de la salud mental y las PUSSM,
sino un problema a nivel mas amplio. En relacién a esto,
en un estudio se observé que la participacion en estas
asociaciones se relaciona frecuente y directamente con
experiencias previas de participacion politica en asam-
bleas o movimientos politicos (Rosales et al., 2018). Asi,
surge la pregunta sobre la mejor forma de potenciar la
experiencia y practica previa de las personas en agrupa-
ciones politicas.

En el nivel institucional, los expertos técnicos y por expe-
riencia ubicaron al sistema de salud mental, su modo de
funcionamiento y la falta de trabajo grupal, como una ba-
rrera. Una mayor oferta de trabajo grupal de atencion po-
dria ser un aspecto potenciador de las actitudes positivas
de las PUSSM a participar, siendo un aspecto a atender
y reforzar en el futuro por los servicios de salud mental.
Ademas, podrian indagarse dos cuestiones en relacion a
esto. Por un lado, si estos servicios se perciben a si mis-
mos como promotores de emancipacién e independencia,
0 mas bien como espacios de cuidado y/o tratamiento.
Por otro lado, si las iniciativas de defensa de derechos
y emancipacion del colectivo de PUSSM debe pensarse
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Unicamente en relacion al sistema de salud mental. Cabe
sefalar la existencia en el plano local y regional de es-
pacios de participacion de personas que se reconocen
como “activistas” mas que como PUSSM, y despliegan
actividades por fuera de los espacios vinculados a trata-
mientos en salud mental (Fredes, 2018; Robinson, 2018).
También, se modificarian las barreras generadas por
el sistema de salud, mediante una mayor orientacion y
formacion de los profesionales en intervenciones desde
una perspectiva de derechos y participacion (Stolkiner y
Ardila Gémez, 2012).

Otra de las barreras institucionales fue el liderazgo/
conduccion de las asociaciones. Uno de los expertos
por experiencia sefald que actualmente son liderazgos
“neurotipicos” y paternalistas. Este tema merece aun
debate y disputa al interior del movimiento o colectivo de
PUSSM que participan. De hecho, un estudio local previo
de nuestro equipo (Ardila-Gémez et al., 2018) menciond
que la autonomia de las asociaciones se relaciona con la
existencia (o no) de una “real participacion” de las perso-
nas usuarias en estos ambitos. Es un tema que requiere
mayor atencion y se constituye, a la vez, en un objeto de
mayor indagacion en futuros estudios: jcual es el lugar de
los técnicos o “no usuarios” en la lucha? Es de sefalar en
este sentido que aunque en otros estudios se mencionan
las actitudes negativas de los profesionales frente a la
participacion de las PUSSM como barrera (Gordon, 2005;
Honey, 1999; Middleton et al., 2004), los hallazgos de ésta
investigacién llevan a complejizar dicha idea, pues no es
precisamente que se considere que los profesionales
tengan una actitud negativa frente a tal participacion, si-
no que consideran que la participacion es deseable pero
siguiendo ciertas reglas o estandares.

En este nivel y a partir del analisis de los cuestionarios,
se desprende que la escasa informacioén y conocimiento
sobre las asociaciones existentes es una barrera. Una de
las condiciones fundamentales para poder participar es,
precisamente, poder estar informado sobre la existencia
de canales, medios y espacios para hacerlo (De Souza
Santos, 2006). Por un lado, se podria ir a los mismos
servicios a informar sobre las actividades de las aso-
ciaciones y a la vez se podrian idear nuevas formas de
comunicacion en las redes sociales, creando nuevas o
revisando y mejorando las existentes, con el propdsito de
llegar a mas personas.

En el nivel subjetivo, se destacan divergencias en las
respuestas. Si bien todos los actores mencionaron al
padecimiento de las PUSSSM como una barrera, se se-
falan aspectos diversos del mismo. Mientras los técnicos
identificaron cuestiones clinicas o sintomatoldgicas, los
expertos por experiencia y las personas de los servicios
se refirieron a él de forma experiencial, resaltando inclu-
so los efectos de las intervenciones de los sistemas de
salud mental (los efectos de la medicacion psiquiatrica,
por ejemplo).

Ademas, el que el temor a ser identificados como PUSSM
sea una barrera coloca al tema del estigma en el centro
del debate. Se ha sefalado que si bien tiene sus efectos
en la singularidad de las personas, es un proceso so-
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cial que adquiere las particularidades del contexto, en
relacion a los valores de cada cultura y sociedad (Link y
Phelan, 2001; Yang et al., 2014). Conocer de modo mas
acabado cuales y como son las vivencias de estigma de
las PUSSM en el plano local aportaria mayores elementos
para generar estrategias de acercamiento de las personas
a asociaciones de defensa de derechos en este campo.
Para concluir, una de las limitaciones de este estudio es
que se indago unica y especificamente por cierto tipo
de participacion: la “sostenida” o “continua” (Solitario et
al., 2008), es decir, aquella vinculada estrictamente a las
asociaciones de defensa de derechos. Valdria la pena
explorar la participacion mas esporadica, tales como la
asistencia a marchas, manifestaciones, que han quedado
por fuera del analisis. Estudios futuros podrian indagar
en estas, ya que se trata de modos de organizacion de
los colectivos para solicitar transformaciones especificas
también vinculadas al acceso a derechos, e interdepen-
dientes en algunos casos con formas mas continuas de
participacion.
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