Barreras para la participacion en
asociaciones de personas usuarias
de servicios de salud mental

¢En qué consistio el estudio?

-Quisimos conocer las barreras para participar en asociaciones
de personas usuarias de servicios de salud mental.

-Entrevistamos a cuatro técnicos y seis expertos por experien-
Cia, y encuestamos a 60 usuarios de dos servicios de salud
mental: uno publico y otro privado de la Ciudad Auténoma
de Buenos Aires. Esto lo hicimos durante el afio 2019.

¢Qué dijeron los expertos por experiencia
y los técnicos?

Barreras segun los expertos por experiencia:

-Las condiciones sociales y econémicas de vida de muchos
usuarios.

-El lugar histérico de la locura, es decir, que los usuarios sean
tratados como personas pasivas e incapaces de opinar y
tomar decisiones.

- La actual identidad, retérica y objetivos de las asociaciones,
al enfocarse en la defensa de derechos en salud mental: pre-
dominancia del discurso técnico juridico por sobre problemas
concretos de las personas.

- Existencia de conflictos internos en el movimiento de per-
sonas usuarias.

- Dificultades econdmicas de las asociaciones.

- El padecimiento de algunos usuarios y también los efectos
de la medicacion.

- No querer ser identificados como usuarios de servicios de
salud mental.

Barreras segun los técnicos:

Algunas se vinculan al sistema v los profesionales de salud
mental:

-La forma de organizacion de los servicios de salud mental,
al no promover espacios participativos, colectivos o grupales.

- Los mismos técnicos o profesionales y su formacion tendiente
al paternalismoy a la tutela.

- Falta de conocimiento de los técnicos sobre la existencia de
las asociaciones.

Otras barreras se vinculan a la sociedad en general:

- Ademas de las condiciones sociales y econdmicas de vida de
muchos usuarios y del lugar histérico de la locura, mencionaron
la falta de participaciéon politica de la sociedad argentina en

general.

Algunas otras barreras tienen que ver con el funcionamiento
de las asociaciones de usuarios:

- La actual identidad, retdrica y objetivos de las asociaciones,
al reducirse a la defensa de derechos en salud mental.

- Bl lugar central que suelen ocupar los técnicos en el lideraz-
go o conduccién de las asociaciones.

- Las ideas preconcebidas sobre la participacion, o el “deber
ser”de la misma: estatica, con dfas y lugares fijos de reunion.

Finalmente, otras barreras se refieren a condiciones de los
propios usuarios de salud mental:

- Su padecimiento

- El no reconocerse como sujetos de derecho.
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¢Qué dijeron los usuarios de servicios?
Informacion sobre las asociaciones

De 60 personas, solo tres (el 5%) conocian asociaciones.

Mencionaron a APUSSAM, La Colifata y REDI. Supieron de su
existencia por profesionales, durante la internacion, o buscan-
do informacién en internet. Quien buscd por internet tenia
26 anos.

Ademas de estas tres personas, otras dijeron también conocer
asociaciones de usuarios. Pero en sus respuestas nombraban
a grupos de pacientes en servicios, servicios de salud men-
tal participativos, o grupos de autoayuda, es decir, espacios
que no son estrictamente de defensa de derechos. Quienes
respondieron esto se atendian principalmente en servicios
privados. Esto puede deberse a que en los servicios privados
hay mayor oferta con tratamientos grupales.

Interés por participar en las asociaciones

De las 60 personas, 35 estarian interesadas en participar, 22 no
y 3 no sabian o no contestaron.
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De las 35 personas interesadas, 25 de ellas contaron las razo-
nes de su interes por participar. Las mas nombradas fueron,
de mayor a menor:

AYUDAR A OTROS

“Para ayudar a alguien que esta en situacion peor
que uno”

MILITANCIA

“Pienso que tenemos que estar organizados para
defender nuestros derechos”

.AR

“Para conocer opiniones de otros”

MEJORIA

“Estar mejor...”

INFORMACION

“Para saber cuales son mis derechos reales porque
no los conozco”

Experiencia de participacion en otros espacios y re-
lacion con su interés en las asociaciones de personas
usuarias

Pese al poco conocimiento sobre asociaciones de personas
usuarias, los encuestados si tenfan experiencia de participacion
en otros espacios grupales como clubes de barrio, agrupa-
ciones deportivas, artisticas, politicas, laborales, barriales,
religiosas o espirituales, y de autoayuda.

Especificamente enfocamos en quienes dijeron haber par-
ticipado en agrupaciones politicas y de autoayuda, por ser los
tipos de grupos que posiblemente guarden mas relacion con
las actividades y objetivos de las asociaciones de personas
usuarias. Asf, revisamos si haber participado en estos tipos de
agrupaciones se relacionaba con tener interés de participar
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en asociaciones de usuarios. Lo que encontramos es que al
parecer, habria un mayor interés por participar en asociacio-
nes de personas usuarias entre quienes tenian experiencia
de participacién en asociaciones politicas, que entre quienes
no tenian dicha experiencia. También encontamos que en
el caso de grupos de autoayuda, era similar el interés por las
asociaciones de usuarios entre quienes tenfan experiencia en
agrupaciones de autoayuda y quienes no.

Barreras para la participacion

Preguntamos a las personas si consideraban la lejanfa de los
lugares de encuentro, la falta de acceso 0 manejo de medios
electrénicos, la falta de recursos econémicos para el viaje, la
falta de tiempo, o el temor a ser identificado como parte del
colectivo de personas usuarias, barreras para la participacion
en asociaciones. Sélo la distancia a los lugares de encuentro
y la falta de tiempo fueron identificadas por cerca de la mitad
de las personas como posibles barreras.

Adicionalmente, las personas indicaron como dificultades
para participar:

- El miedo“al estigma”o a la verglienza “de que todo el mundo
se entere”.

- La falta de informacion sobre la existencia de las asociacio-
nes.

- La falta de tiempo, relacionada con la cantidad de tiempo
que insume atenderse, conseguir un turno o la medicacion.

- La resistencia de los profesionales de salud mental a que los
usuarios participen.

- El no querer rememorar su situacion o su padecimiento. Un
usuario nos dijo: “No quieren sacar patente de enfermo men-
tal”; y otro “El sistema de salud mental produce dolor; hiere a
las personas y por eso quieren tomar distancia de todo lo que
tenga que ver con salud mental”.

Sugerencias para reducir las barreras
frente a la participacion

(algunas pueden ser viejas y otras nuevas)
Trabajo con otros

-Contactarse con asambleas y activistas de otros movimientos
que padecen dificultades similares en los servicios de salud.
Por ejemplo: movimiento de mujeres, asociaciones de per-
sonas con enfermedades poco frecuentes, colectivo de per-
sonas viviendo con VIH. Esto podria ayudar a aprender de lo
que han logrado y de sus estrategias. Por ejemplo: logo, color
identificatorio.

-Darse una discusion al interior del movimiento o de la asocia-
cion: jcudl es el lugar de los técnicos en la “lucha”?

-Rastrear en qué andan las otras jurisdicciones en materia de
asociaciones, y conformar una red o confederacion de asocia-
ciones. Pedir informacion sobre esto al Organo de Revision Na-
cional o a la Direccion Nacional de Salud Mental y Adicciones.

Capacitacion/formacion de expertos

-Ampliar el trabajo de concientizacién y formacién de técni-
Cos que ya se viene realizado en Facultades de Psicologia a
otros espacios de formacion (ej. Posgrados en Salud Mental,
Carreras de Enfermerfa, Medicina, Publicidad, etc) y a otras
materias (ej. Psicoterapias: accion colectiva como Ultimo paso
de la recuperacion).

-Hacer lobby para que algun documento elaborado por una
asociacion de personas usuarias sea contenido obligatorio de
los examenes de residencia en salud mental.

-Hacer lobby para que material sobre derechos y sobre asocia-
ciones de personas usuarias se incluya en los planes de estu-
dio de carreras de salud mental. Si esto ya se hizo, revisar que
en efecto se esté implementando. Analizar esta informacion y
hacerla publica.

Funcionamiento de las asociaciones

- Hacer reuniones fijas y reuniones itinerantes en los lugares
en donde estan las personas usuarias. Para ello, identificar la
mejor forma de presentarse ante los servicios para fomentar
su colaboracion.

-Darse también la discusion en la asociacion de si la distancia
del discurso técnico “psi”los estd acercando mucho a otro dis-
curso técnico (el juridico). Si lo esencial del experto por expe-
riencia es“ir a los bifes"y “hablar més en criollo”.

-Revisar los medios de comunicacién electrénica de los que
se dispone (gj. Blog, Facebook) de modo tal de reducir texto y
convertirlo en imagenes o videos que llamen mas la atencion.

-Planear un festejo por alguna causa: 10 afos de la Ley Na-
cional de Salud Mental (LNSM) (conmemorando su rol en la
elaboracion de la Ley) o festejo de aniversario de la asociacion.

-Llevar a cabo la premiacion por el “servicio de salud mental
del ano” o "el servicio que esta al servicio” Premiar o valorar
positivamente al servicio que esté trabajando en un marco
respetuoso de derechos, o al que mas haya avanzado en la
implementacion de la LNSM.
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-Buscar nuevas y mejores maneras de aproximarse a aquellos
usuarios proactivos, que no estén encerrados en si mismos o
aislados. Por ejemplo, disefar estrategias de convocatoria a la
asociacion especificas por grupos de edad (estrategias visua-
les/escritas; redes sociales/folletos o carteles).

Busqueda de aliados

-Contactarse con influencers que tengan vivencias o expe-
riencias de atencion en salud mental, y que les ayuden a visi-
bilizar su causa. Por ejemplo Florencia Kirchner.

-Conectarse con equipos y proyectos de extension de univer-
sidades, como modo de conectar con recursos econémicos y
humanos para asistir en tareas que requiera la asociacion. No
necesariamente deben ser carreras de salud mental.



