Barreras para la participacion en
asociaciones de personas usuarias

de servicios de salud mentale

PUNTO DE PARTIDA

- La participacion en salud es considerada como una es-
trategia para alcanzar una mejor salud en la poblacion
y simultaneamente, como una meta e indicador de cali-
dad de los sistemas de salud (1).

- Asi, se ha promovido la participacion de diversos gru-
pos involucrados en la prestacion de servicios de salud,
entre ellos, las personas usuarias o los pacientes. Ello
se ha logrado tanto por la presién de grupos de pacien-
tes, quienes se han organizado para incidir en la toma de
decisiones sobre los servicios de atencion que reciben,
como por politicas publicas que a nivel internacional y
nacional han remarcado la necesidad de contar con ca-
nales de participacion de los usuarios que promuevan el
desarrollo de sistemas de salud centrados en las perso-
nas (2-4).

- Las asociaciones de personas usuarias de servicios de
salud mental se han desarrollado como un mecanismo
para canalizar las demandas de este colectivo, y para ha-
cer efectiva su participacion. Sus demandas no se limitan
a mejores condiciones de atencion, sino que incluyen, en
sentido mas amplio, al goce y ejercicio de los derechos
que les han sido suprimidos o negados en su recorrido
como personas con un diagndstico psiquiatrico (5).

- En Argentina, pese al reconocimiento y exigencia expli-
cita desde la normativa de la inclusion de asociaciones
de personas usuarias en el disefio y monitoreo de politi-
cas publicas en salud mental, se observa un desarrollo
limitado de estas asociaciones en términos de numero
de personas participantes de las mismas (6).

- Surge entonces el interrogante respecto a las barreras
existentes para que las personas que se atienden en ser-
vicios de salud mental, participen de las asociaciones
gue buscan promover y defender sus derechos.
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[> QUE SE HIZO

- Entrevistas a profundidad con expertos técnicos vy
expertos por experiencia, indagando por la percepcion
sobre barreras y facilitadores para la participacion en
asociaciones. Se realizaron 10 entrevistas, entre 2018 y
20109.

- Cuestionario a usuarios de servicios de salud mental
de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires. Se realizaron
60 cuestionarios durante 2019, 30 en un servicio publi-
co y 30 en uno privado. Los criterios de inclusion fueron
haber estado en algin momento de la vida internado por
motivos de salud mental o en un tratamiento intensivo
en salud mental (mds de 10 horas semanales). El cues-
tionario indago por actitudes en relacion a la participa-
cion en asociaciones, barreras para la participacion y ex-
periencia de participacion en otros ambitos, ademas de
datos sociodemograficos y de relacion con los servicios
de salud mental.

- El protocolo del estudio fue aprobado por los comités
de ética de las dos instituciones en donde se realizaron
los cuestionarios. Todos los participantes del estudio
tuvieron acceso a la informacion sobre el estudio y al
consentimiento informado.

> RESULTADOS

Se presenta a continuacion la informacion obtenida me-
diante los cuestionarios, comparando al grupo de perso-
nas usuarias del servicio publico y del servicio privado.
Los resultados de las entrevistas a profundidad se des-
criben en otros documentos.

Caracteristicas sociodemograficas

Es posible sefialar en términos generales que en el grupo
de la institucion privada hubo mas varones, mas perso-
nas jovenes, con niveles educativos mas altos, y menos
jubilados/pensionados, que en el grupo de la institucion
publica, segun se puede observar en los graficos 1 a 4.

Grafico 1
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Grafico 2
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Grafico 3
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Grafico 4

Distribucion por condicién laboral
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Relacion con los servicios de salud mental

Se indagd por el nimero de tratamientos recibidos (far-
macoldgico, psicoterapéutico individual, psicoterapéuti-
co familiar, psicoterapéutico grupal). Como se observa
en el grafico 5, en la institucion privada las personas in-
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dicaron recibir con mayor frecuencia mas de un trata-
miento, que en la publica. Cabe sefalar que el 83% de
las personas de ambas instituciones recibia tratamiento
psicofarmacoldgico.

Grafico 5
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Conocimientos y actitudes acerca de las
asociaciones

La mayoria de las personas dijo no conocer asociaciones
de usuarios de servicios de salud mental y, aunque hubo
mas respuestas afirmativas en la institucion privada,
éstas no hacfan referencia especifica a aquello definido
como asociacién de usuarios de “defensa de derechos”,
pues hacfan mencién en las respuestas a instituciones
de salud mental con tratamientos de caracter grupal,
0 bien a grupos de ayuda mutua, como se muestra en
el grafico 6. Es de sefialar ademas que las vias por las
cuales se conocia a tales asociaciones fue a través de
instituciones y profesionales de la salud mental, o bien
internet.

Grafico 6

Conocimientos sobre asociaciones de personas usuarias
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En relacion al interés por participar de las asociaciones,
por lo menos la mitad de las personas de ambas insti-
tuciones indicaron que si les interesaria participar, con
mas respuestas positivas en la institucion publica, como
se muestra en el grafico 7.
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Grafico 7
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Respecto a otras variables que se relacionen con el in-
terés por participar, solo se encontré alguna correlacion
referida al grupo de edad, en donde tanto el grupo de los
menores de 30 afios como de los mayores de 50 afios,
sefialaron con mayor frecuencia estar interesados en
participar que en no participar.

Barreras para la participacion en
asociaciones de personas usuarias

Las barreras para la participacién en asociaciones se ex-
ploraron mediante dos preguntas: una cerrada con items
predefinidos, y una abierta.

La pregunta cerrada incluia items como distancia o le-
jania a lugares de encuentro de las asociaciones, falta
de acceso o manejo de medios electronicos, falta de
recursos econémicos para el viaje al lugar de reunién,
falta de tiempo disponible para participar, el temor a ser
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identificado como parte del colectivo de personas usua-
rias, y caracteristicas personales como la timidez o el
no sentirse comodo en situaciones grupales. El grafico
8 resume el porcentaje de personas de cada una de las
instituciones que sefiald que estos items eran barreras
para la participacion. En particular, puede sefialarse la
diferencia en la falta de acceso o manejo de medios
electronicos como una barrera identificada con mayor
frecuencia por las personas usuarias de la institucion
publica.
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Grafico 8
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Por otro lado, en relacion a las respuestas a la pregun-
ta abierta sobre barreras para la participacion, las mas
frecuentemente mencionadas estaban vinculadas al
propio padecimiento ya que se referian a sentimientos
de verglienza y miedo de identificarse como usuario de
servicios de salud mental y ser juzgados por ello. Esto
se expresaba, por ejemplo, de la siguiente manera: “Creo
gue la mayoria de las personas no quieren sacar patente
de enfermo mental, que eso es lo que me pasaami”. Las
otras barreras muy frecuentemente mencionada fueron
externas, ya que mencionaron la falta de conocimiento
sobre la existencia de las asociaciones.

Enrelacion a las barreras mencionadas por las personas
del servicio privado resultan de interés algunas referidas
o bien a los servicios, o que podrian trabajarse desde los
servicios. Por ejemplo, dificultades para el trabajo y la
interaccion grupal, emociones vinculadas al miedo o al
temor, o el querer tomar distancia de todo lo relaciona-
do con el padecimiento y con lo que se relacione con
la salud mental. Una persona sefialaba: “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”.
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Finalmente, en lo referido a la historia de participacién en
otros espacios, un 93% del total de la muestra sefialo ha-
ber participado en alguno de ellos en algun momento de
su vida. Respecto a espacios especificos posiblemente
cercanos a las asociaciones de personas usuarias, un
27% dijo participar o haber participado de grupos de au-
toayuda, sin diferencias entre la institucion publica y la
privada, y un 21% dijo participar o haber participado de
agrupaciones politicas, con un poco mas de presencia
en la institucion publica.
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> DISCUSION Y
RECOMENDACIONES

- La mitad de las personas de la institucion privada, y
un poco mas de la publica, indicaron estar interesadas
en participar de asociaciones de usuarios de servicios
de salud mental. Eso, contrastado con el escaso conoci-
miento sobre las asociaciones y participacion actual en
las mismas, plantea la necesidad de desarrollar accio-
nes para fomentar dicha participacion y para reducir las
barreras frente a la misma.

- Una variable que se relaciona con el interés por par-
ticipar es el grupo de edad, observandose mayor inte-
rés entre los menores de 30 y los mayores de 50, por
lo cual puede ser de interés enfatizar en la participacion
de dichos grupos, ideando estrategias diferenciales de
convocatoria.

- Como se observa en los resultados, una de las vias por
las cuales se conoce a las asociaciones es a través de
las instituciones de salud mental y los profesionales que
alli trabajan. Es importante poder divulgar mas la infor-
macion sobre tales asociaciones entre los trabajadores
de los servicios, para que conozcan sus propositos, po-
sibles beneficios para las personas usuarias e incentiven
activamente la participacion en las mismas.

- Las modalidades grupales de tratamiento parecieran
ser un aspecto que podria desarrollar mayores habili-
dades o actitudes positivas en relacion a participar de
asociaciones, por lo cual, son un aspecto a fomentar o
reforzar en las instituciones de salud mental, bien sea
gue se realicen en sus instalaciones, o fuera de ellas.

- Se observo que las personas tienen diversas experien-
cias de participacion, y que un 93% habia participado de
algun espacio grupal en su vida. Reconocer y potenciar
esta experiencia y practica previa, podria ser un aspecto
que favorezca la vinculacion con asociaciones de perso-
nas usuarias.

- Posiblemente, las formas de atencion que le dan im-
portancia a la participacion de usuarios en el propio tra-
tamiento y a su dimension colectiva podrian favorecer
el desarrollo de actitudes positivas en relacion a la par-
ticipacion en asociaciones/organizaciones de personas
usuarias. La posibilidad de generar transformaciones en
las condiciones de vida para el conjunto de las personas
usuarias de servicios de salud mental, y no sélo para la
propia persona, podria favorecer una mayor participa-
cién en estos grupos.
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