Barreras para la participacion ciudadana
de personas usuarias de servicios de salud

mental

Barriers to civic participation of mental health services users

Resumen

El objetivo de este trabajo consistié en analizar las barreras para la participacion
ciudadana de personas usuarias de servicios de salud mental en un érgano con-
sultivo de formulacién de politicas publicas: el Consejo Consultivo Honorario en
Salud Mental y Adicciones de Argentina (en adelante, CCH). Para ello, desplega-
mos una estrategia de investigacién cualitativa anclada en el paradigma interpreta-
tivo-comprensivo y realizamos entrevistas semi-estructuradas a quince informantes
clave, andlisis documental de informacién referida al CCH y analisis documental de
catorce instrumentos internacionales de derechos humanos en materia de salud
mental y discapacidad. Para el analisis de datos, empleamos los principios de la
Teoria Fundamentada y nos apoyamos en el software Atlas Ti 6.1. Como resultado,
identificamos una sub-representacion de las personas usuarias en el CCH durante
el periodo 2014-2019, junto a una serie de barreras econdmicas, comunicacionales
y simbdlicas-actitudinales que obstaculizaron su participacion igualitaria en este
érgano colegiado. Ademas, registramos una escasez de medidas de accesibilidad
implementadas desde el Estado, orientadas a remover las barreras identificadas.
Estos resultados alertaron sobre el imprescindible cumplimiento de los compromi-
sos estatales en esta materia, para que estos noveles mecanismos de participacion
ciudadana no acaben reproduciendo patrones pre-existentes de exclusion social.
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Abstract

This work aimed to analyze the barriers to citizen participation of mental health
services users in an advisory body for public policy formulation: the Honorary
Advisory Council on Mental Health and Addictions of Argentina (from now on, CCH).
To do this, we developed a qualitative research strategy based on the interpretative-
comprehensive paradigm and conducted semi-structured interviews with fifteen key
informants, as well as documentary analysis of information referring to the CCH, and
documentary analysis of fourteen international human rights instruments in the field
of mental health and disability. For data analysis, we used the principles of Grounded
Theory and the Atlas Ti 6.1 software as an analysis tool. As a result, we identified an
underrepresentation of users in this civic participation mechanism during the period
2014-2019, along with some economic, communicational, and symbolic-attitudinal
barriers that hindered their equal participation. In addition, we registered a lack of
accessibility measures implemented by the State to remove said barriers. These
results warn us about the essential compliance of state commitments in this area
so that these new mechanisms of civic participation do not reproduce pre-existing
patterns of social exclusion.
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.|
1. Introduccioén

La participaciéon ciudadana, concebida como la incidencia —o voluntad de incidencia- de la ciudadania
en las decisiones que se toman a lo largo de un periodo de gobierno, se presenta como un derecho civil
y politico reconocido en numerosos tratados internacionales de derechos humanos (ONU, 1948, 1966;
OEA, 1948). Ademas, se constituye en un estandar del enfoque de derechos' que establece que para ga-
rantizar la diversidad de derechos reconocidos a nivel internacional los Estados deben promover canales
y mecanismos estables y permanentes de participacion en la formulacién, implementacion y monitoreo de
sus politicas, especialmente de aquellas personas a las que estan directamente dirigidas las mismas y que
deben incluir a sectores con dificultades histéricas para acceder a vias de participacién formal (OEA, 2011;
Pautassi, 2010, 2012). Asi, a partir de la ratificacion de los instrumentos internacionales de derechos huma-
nos, el derecho a la participacion ciudadana opera también como una “regla procedimental” o “principio
de gestion” que debe permear la manera en que los Estados intervienen en la organizacion de sus politicas
(Abramovich, 2021).

En el campo de la discapacidad, la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad (ONU,
2006) inaugurd una nueva era en materia de participacion ciudadana de este colectivo al reconocer en su
articulo n° 29 su derecho a participar en la vida politica y publica. Este articulo incluye el derecho a votar y
ser elegidas, ejercer cargos y desempefiar cualquier funcién publica en todos los niveles de gobierno, asi
como dirigir y participar en asuntos relacionados con la vida publica y politica de sus paises. Siguiendo los
lineamientos del modelo social, este instrumento no sélo reconoce y amplia el derecho a la participacion
ciudadana de las personas con discapacidad respecto de lo establecido en normativas internacionales
previas (Yoma, 2021), sino que obliga a los Estados a adoptar medidas para promover entornos sociales y
fisicos accesibles que les permitan participar sin discriminacion y en igualdad de condiciones con las demas
personas (ONU, 2006, art. 9).

En el campo de la salud mental también ha ganado aceptacion la propuesta de incluir a las personas usua-
rias en la planificacion, implementacion, evaluacién y monitoreo de las acciones adoptadas (Ardila, 2012; de
Lellis, 2015) y su participacién ha sido ponderada como uno de los aspectos centrales de la transformacion
del sistema de atencién (Agrest, 2011; Amarante, 2009; Ardila, 2011, 2012). En efecto, un informe del Alto
Comisionado de Naciones Unidas para los Derechos Humanos (ACNUDH, 2017) establece que uno de los
pilares fundamentales del derecho a la salud mental es la participacion real de las personas interesadas —en
particular, de las personas afectadas— en las decisiones y las normas en esta materia. No obstante, alli se
reconoce que tradicionalmente esta participacién ha quedado reservada a profesionales de la salud, dejan-
do fuera de consideracién los intereses y la opinién de las personas usuarias, razén por la cual se insta a los
Estados a “formar capacidad en los usuarios, las personas con problemas de salud mental y las personas
con discapacidad psicosocial para participar y hacer valer sus derechos” (ACNUDH, 2017, parr. 44).

En Argentina, hacia finales del 2010, se sancioné la Ley Nacional de Salud Mental n° 26.657 (en adelante,
LNSM) que considera como parte integrante de su articulado a diversos documentos internacionales de
derechos humanos e implica un cambio de paradigma en salud mental mediante la adopcién de un enfo-

1. El enfoque de derechos humanos se define como un marco conceptual y de accion para guiar a los Estados en la orientacion de politicas que
garanticen y resguarden los derechos de las personas, a partir de obligaciones juridicas impuestas por los tratados internacionales de derechos
humanos (Abramovich y Pautassi, 2009).
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que de derechos en las politicas publicas de esta materia. La LNSM incorpora el derecho a la participacion
ciudadana al establecer que “todo el desarrollo de la politica en salud mental debera contener mecanismos
claros y eficientes de participacién comunitaria, en particular de organizaciones de usuarios y familiares
de los servicios de salud mental” (Ley 26.657, art. 36). A partir de ello, mediante el Decreto Reglamentario
603/13 de la LNSM se crea la Comision Nacional Interministerial en Politicas de Salud Mental y Adicciones
(en adelante, CoNISMA) y se asientan las bases para conformar un consejo consultivo honorario con par-
ticipacion de personas usuarias, familiares y trabajadoras. De ese modo, y tras la creacién del CCH en el
afio 2014, se inaugurdé de manera inédita en nuestro pais la participaciéon de personas usuarias en espacios
consultivos de formulacion de politicas nacionales de salud mental.

Sin embargo, pese a este creciente reconocimiento legislativo, diversas investigaciones han identificado
una distancia entre el ideal normativo establecido por las aspiraciones igualitarias de derechos y las situa-
ciones de desigualdad que enfrentan las personas usuarias de salud mental y las personas con discapaci-
dad psicosocial al momento de participar en la formulacién de politicas publicas. En una reciente revisién
integrativa de antecedentes (Yoma, 2019) hemos registrado diversos estudios (Ferro, 2016; Kleintjes et al.,
2013; Millar et al., 2016; Restall, 2015; Tomes, 2006) que refieren la existencia de barreras que obstaculizan
la participacién ciudadana igualitaria de este colectivo, entre las que se encuentran: la estigmatizacion; la
pobreza; los desbalances de poder respecto de los equipos profesionales; el uso de un lenguaje técnico;
la falta de formacion para participar en los procesos politicos; y las dificultades para acceder a la informa-
cién. En consonancia con ello, la Confederacion Espafiola de Salud Mental sostiene que “existen multiples
barreras que obstaculizan el derecho a la participacion de las personas con problemas de salud mental,
como los prejuicios, la discriminacion, las etiquetas, el paternalismo, la falta de informacién y formacion, el
tradicionalismo o el escepticismo” (Salud Mental Espafia, 2016, p. 241).

La nocion de “barreras de acceso” ha tenido un amplio desarrollo en el campo de la salud. Diversos trabajos
(Chaves, 2014; Comes y Stolkiner, 2005; Comes et al., 2007; Solitario et al., 2008) hicieron alusion a la exis-
tencia de diferentes tipos de barreras que obstaculizan la accesibilidad a los servicios de salud, tales como:
barreras geograficas (relacionadas a las posibilidades de acceso al espacio fisico), econdmicas (vinculadas
a la capacidad adquisitiva de las personas), administrativas (dadas por la organizacién y la burocracia in-
terna de los servicios) y simbdlicas (asociadas a las representaciones e imaginarios sociales, asi como al
capital simbdlico necesario para actuar en el campo de la burocracia estatal).

Del mismo modo, la nocién de barreras sociales ocupa un lugar central en el marco de la Convencién sobre
los derechos de las personas con discapacidad (ONU, 2006). En el preambulo de este instrumento se con-
cibe a la discapacidad como un concepto “que resulta de la interaccién entre las personas con deficiencias
y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad,
en igualdad de condiciones con las demas”. Puntualmente, en el articulo 9 de la Convencién, se obliga a
los Estados partes a identificar y eliminar los obstaculos y barreras de acceso vinculados a: a) Los edifi-
cios, las vias publicas, el transporte y otras instalaciones exteriores e interiores como escuelas, viviendas,
instalaciones médicas y lugares de trabajo; b) Los servicios de informacién, comunicaciones y de otro tipo,
incluidos los servicios electrénicos y de emergencia. Ademas de las barreras fisica-arquitecténicas y co-
municacionales, la Convencién hace alusién a la existencia de “barreras debidas la actitud”. Autores como
Pérez-Castro (2019) y Figueroa Escudero y Zufiga Rodriguez (2020) han profundizado en la definicién de las
“barreras actitudinales” como aquellas que refieren a las actitudes y comportamientos adversos hacia las
personas con discapacidad.
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A partir de tales antecedentes normativos, conceptuales y de investigacion, a los fines de este trabajo nos
interesd conocer: {Como se desarrollé la participacion de las personas usuarias en el Consejo Consultivo
Honorario en Salud Mental y Adicciones de Argentina durante el periodo 2014-20197? ;Se encontraron con
barreras al momento de participar? ;Qué caracteristicas tenian estas barreras? ;Qué medidas de accesibi-
lidad se implementaron desde el Estado orientadas a removerlas?

.|
2. Uso de términos

Los modelos de abordaje en salud mental, asi como las disputas, transformaciones y reformas en este
campo, han tenido puntos de confluencia y articulaciones rizomaticas diversas con los postulados, luchas
y reivindicaciones propias del campo de la discapacidad. De hecho, a nivel de los organismos internacio-
nales de derechos humanos ha existido un histérico solapamiento en el reconocimiento de los derechos de
las personas en ambas areas de politicas (Yoma, 2021). En funcion de ello, el ACNUDH elaboré en el afio
2017 un informe que aborda la integracion del enfoque de discapacidad basado en los derechos humanos
en el contexto de la salud mental y afirma que la Convencion sobre los derechos de las personas con dis-
capacidad establece las normas internacionales de derechos humanos mas avanzadas en el campo de los
derechos de las personas con discapacidad psicosocial y que reemplaza anteriores instrumentos interna-
cionales de derecho no vinculante, tales como los Principios para la proteccion de los enfermos mentales y
el mejoramiento de la atencion de la salud mental (ONU, 1991). Ademas, este informe (ACNUDH, 2017) rea-
liza una propuesta de distincién terminolégica que permitiria diferenciar categorias anteriormente utilizadas
como sinénimos en estos campos y, con ese fin, explica:

“Hay que distinguir claramente tres categorias de las que menciona la resolucion 32/18: las personas que utilizan los
servicios de salud mental (usuarios efectivos o potenciales de servicios de salud mental y servicios comunitarios),
las personas con problemas de salud mental y las personas con discapacidades psicosociales, a saber, aquellas
que, con independencia de como se autodefinan o del diagnostico de un problema de salud mental, soportan
restricciones al ejercicio de sus derechos y ven obstaculizada su participacion en razén de una deficiencia, real o
supuesta. Estas categorizaciones pueden solaparse: un usuario de los servicios de salud mental puede no padecer
un problema de salud mental y algunas personas con problemas de salud mental pueden no ver restringida ni obs-
taculizada su plena participacién en la sociedad” (ACNUDH, 2017, p. 4).

A los fines de este trabajo, utilizaremos de manera articulada las nociones de “personas usuarias de servi-
cios de salud mental” y “personas con discapacidad psicosocial”, puesto que del primer modo se enuncia a
quienes representaban a esas organizaciones en el CCH, mientras que la segunda nominacién hace alusién
a las barreras sociales con las que se enfrentan las personas usuarias al momento de participar, lo cual
constituy6 el punto nodal de abordaje de esta investigacion.
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.|
3. Métodos

Para responder a nuestras preguntas nos posicionamos desde una perspectiva cualitativa de investigacion,
anclada en el paradigma interpretativo-comprensivo (Creswell, 2014; Vasilachis de Gialdino, 2006, 2009).
Desde esta tradicion metodolégica, nos interesé recuperar la perspectiva de las personas entrevistadas, sus
sentidos, significados, experiencias, relatos; la forma en la que el mundo social era comprendido, experi-
mentado y producido por ellas; y el contexto y la situacién en los que se crearon tales sentidos y significados
(Maxwell, 2019; Vasilachis de Gialdino, 2006). Esto implicé construir los conocimientos mediante un proceso
de doble hermenéutica, en el que realizamos interpretaciones sobre las significaciones que las personas le
asignaban a su realidad social (Vasilachis de Gialdino, 2009).

Como unidad de analisis tomamos un caso seleccionado de manera estratégica —el Consejo Consultivo Ho-
norario en Salud Mental y Adicciones de la Ley N° 26.657 de Argentina- y decidimos trabajar con un estudio
de caso unico (Neiman y Quaranta, 2006), en el que la eleccidn del caso fue resultado de un recorte tematico
especifico para abordar en profundidad un nimero limitado de hechos y situaciones. En cuanto al recorte
temporal, decidimos circunscribir el andlisis al periodo inaugural de este 6rgano colegiado, comprendido
entre octubre de 2014 y marzo de 2019.

Para acceder a las perspectivas y significados de las personas participantes, realizamos entrevistas se-
mi-estructuradas basadas en un guion flexible de temas a tratar (Valles, 1999) y construimos nuestra mues-
tra a partir de un muestreo intencional-tedrico, en el que el fundamento de las decisiones radicé en la selec-
cién de casos ricos en informacién, que mostraban diferentes perspectivas sobre el problema investigado
(Creswell, 2014; Maxwell, 2019). En concreto, entrevistamos a quince personas vinculadas al CCH durante
el periodo 2014-2019, entre las que se encontraban diez representantes de las organizaciones sociales
que conformaban este organismo, tres integrantes del alto funcionariado politico y dos integrantes de los
equipos técnicos de la CoNISMA y de la Direccién Nacional de Salud Mental y Adicciones (DNSMyA). Dicha
muestra se construyé de manera acumulativa y secuencial hasta cumplir con el criterio de saturacién por
reincidencia de informaciones (de Souza Minayo, 2005).

En relacion a la diversidad de personas entrevistadas, incluimos a representantes titulares y suplentes de
diferentes categorias de organizaciones presentes en el CCH: representantes de entidades académicas (2),
de asociaciones profesionales (2), de organismos de derechos humanos (2) y de organizaciones de perso-
nas usuarias (4). De las quince personas entrevistadas: todas eran de nacionalidad argentina; ocho se iden-
tificaron como mujeres y siete como varones; la mayoria eran profesionales con titulo de grado o posgrado
en ejercicio de su profesion (11), mientras que las cuatro personas usuarias entrevistadas ejercian como
trabajadoras independientes (2), amas de casa (1) o estaban jubiladas (1). Esto ultimo dio cuenta también de
una desigualdad en la situacién socio-econémica de las personas usuarias respecto de las profesionales,
como analizaremos en el apartado correspondiente a las barreras econdmicas que obstaculizaron su par-
ticipacién. Finalmente, en relacién a los lugares de residencia, la mayoria residian en Ciudad Autébnoma de
Buenos Aires o en provincia de Buenos Aires (11) y apenas algunas eran oriundas de otras provincias (4), lo
cual resulté consecuente con la disparidad federal en la conformacion del CCH, aspecto al que aludiremos
especificamente en el apartado de resultados.

De manera complementaria a las entrevistas, implementamos como técnica de construcciéon de datos el
andlisis documental de leyes, decretos, actas, declaraciones y comunicados relativos al CCH en el periodo
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analizado; asi como el andlisis documental de catorce instrumentos internacionales y regionales de dere-
chos humanos en materia de salud mental y discapacidad (ACNUDH, 2017; CIDH, 2001; OEA, 1999; OPS,
1990, 2005, 2010; ONU, 1971, 1975, 1991, 1993, 2006, 2011, 2018, 2019).

Para el analisis de datos nos basamos en los postulados de la Teoria Fundamentada (Grounded Theory de
Glaser y Strauss, 1967) y empleamos el software de analisis hermenéutico Atlas Ti 6.1 para conducir el pro-
cesamiento de nuestro corpus. Esta metodologia nos permitié interpretar los fendmenos analizados hasta
construir un esquema comprensivo capaz de responder a nuestras preguntas y objetivos.

La investigacion que dio origen al presente articulo se desarroll6 acorde a las normativas éticas vigentes que
regulan la investigacion en salud en Argentina y fue registrada en las entidades gubernamentales correspon-
dientes a nivel nacional y provincial. En ese marco, todas las entrevistas fueron precedidas por la explica-
cion y firma de un consentimiento informado mediante el que nos comprometimos a asegurar el anonimato,
la confidencialidad y la proteccién de datos personales de las personas entrevistadas?.

.|
4. Resultados

La implementacién de una estrategia de investigacion cualitativa nos posibilité situar el cumplimiento de los
compromisos estatales en relacién al derecho a la participacion ciudadana en salud mental en el marco de
procesos socioecondmicos y politicos mas amplios a nivel nacional, junto a la particularidad de las institu-
ciones, actores y procesos vinculados a las politicas de salud mental durante ese periodo.

En esa linea, las personas entrevistadas identificaron claramente tres sub-periodos del CCH en su primera
conformacion (2014-2019), los cuales se encontraban vinculados con las gestiones de tres funcionarios
a cargo de las agencias estatales en materia de salud mental con las cuales articulaba el CCH: un pri-
mer sub-periodo entre 2014-2015; un segundo sub-periodo entre 2016-2018 y un tercer sub-periodo entre
2018-2019.

El primer sub-periodo (2014-2015) se desarrollé durante el segundo mandato de Cristina Fernandez en la
presidencia de Argentina, en el marco de un proyecto de gobierno en el que se sancionaron una serie de
leyes de ampliacion de derechos (entre las que se encontraba la LNSM), junto a determinados hitos ins-
titucionales propios de este campo, tales como la creacion de la CoNISMA y del CCH. En ese escenario,
el funcionario que asumio la interlocucion con el CCH desde la CoNISMA fue el propio autor de la LNSM,
quien ejercio acciones de observancia por la institucionalidad de los organismos creados a instancias de
dicha normativa.

El segundo sub-periodo (2016-2018) tuvo lugar durante la presidencia de Mauricio Macri como jefe de
Estado, en una gestion que instrumento diversas medidas regresivas en materia de derechos en distintas
areas de politicas a nivel nacional (Nazareno et al., 2019), las cuales incluian también a las politicas de salud
mental. En efecto, durante ese sub-periodo asumié, como director nacional de Salud Mental y Adicciones,

2. En funcion de ello, los testimonios compartidos en el presente trabajo fueron identificados con un nombre ficticio y omitimos aquellas informa-
ciones que posibilitasen identificar la identidad de las personas entrevistadas.
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un publico detractor de la LNSM, en cuya gestion se elabord un proyecto de reforma del decreto reglamen-
tario que pretendia horadar los postulados centrales de dicha normativa y retrotraerla hacia practicas afines
con el modelo biomédico manicomial.

Finalmente, entre 2018-2019 —también durante el Gobierno de Mauricio Macri— asumio a cargo de la DNSM-
yA un psicélogo que se manifestaba en acuerdo con la LNSM y con el modelo de salud mental comunitaria
que le da sustento. Sin embargo, durante las entrevistas se argumenté que las “buenas intenciones” de
este funcionario no llegaron a traducirse en la implementacién de politicas progresivas concretas, debido
a su pertenencia a un Gobierno que profundizaba las politicas regresivas en materia de derechos a nivel
nacional, con sus consecuentes impactos en las politicas de salud mental (como ejemplo, se mencionaba la
degradacion del Ministerio de Salud de la Nacion al rango de Secretaria en septiembre de 2018).

Ahora bien, pese a esta identificacion de tres momentos politico-institucionales claramente discernibles
durante la primera conformacién del CCH, encontramos que las barreras para la participacion de las perso-
nas usuarias resultaron transversales a todo el periodo 2014-2019, aunque algunas se agudizaron durante
las gestiones de gobierno correspondientes al segundo y tercer sub-periodo. Asimismo, registramos una
escasez de medidas de accesibilidad implementadas por el Estado orientadas a remover los obstaculos con
los que se encontraban las personas usuarias al momento de participar, con apenas algunas pocas medidas
concentradas en el primer sub-periodo.

4.1. Sub-representacion y desigualdades participativas

Al momento de la creacion del CCH se establecio que podrian aspirar a integrar este mecanismo de parti-
cipacion ciudadana: sindicatos, asociaciones y colegios profesionales, organismos de derechos humanos,
espacios académicos y organizaciones de personas usuarias y familiares. Se regulé también que, tras la
postulacion de las organizaciones interesadas, la CoONISMA debia seleccionar de tres a seis entidades per-
tenecientes a cada una de estas categorias, con sus correspondientes representantes titulares y suplentes
(Acta 6/14 de CoNISMA).

Pese a la incorporacién novedosa de organizaciones de personas usuarias en este mecanismo, identifica-
mos —desde su acta misma de creaciéon- una sub-representacién numérica de esta categoria respecto de
aquellas que nucleaban a profesionales, quienes se incluian en tres a seis organizaciones de tres categorias
diferentes: “sindicatos”, “asociaciones y colegios profesionales” y “espacios académicos”. Ademas, como
se sefald durante las entrevistas, en la categoria “organismos de derechos humanos” también participaban,

en efecto, profesionales.

Sumado a ello, al momento de la seleccion de las organizaciones, solo se incorporaron cuatro organizacio-
nes de personas usuarias y familiares, mientras que en la categoria de “asociaciones y colegios profesiona-
les” se super6 el maximo previsto e ingresaron ocho organizaciones de ese tipo. Esto llevé a que 26 de las
30 organizaciones que participaron del CCH en su periodo inaugural hayan tenido entre sus representantes
a personas que ejercian como profesionales y trabajadoras del campo de la salud mental.

De acuerdo a lo planteado durante las entrevistas, otra problematica que agravé esta sub-representacion
estuvo dada por la incorporacién conjunta de “personas usuarias y familiares” dentro de una misma cate-
goria entre las elegibles para conformar este mecanismo. Asi, aunque se reconocia la validez de la partici-
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pacién de familiares, se argumentd que resultaria preciso distinguir ambos tipos de actores para ponderar
sus saberes diferenciales y para que las personas usuarias no quedaran relegadas en su participacion ni se
vieran sustituidas por las voces de familiares. En efecto, de las cuatro organizaciones de “personas usuarias
y familiares” que resultaron seleccionadas para participar del CCH, en sélo dos de ellas participaban como
representantes personas que se autodefinian como usuarias mientras que, en las dos restantes, participa-
ban familiares o profesionales.

Estas diversas circunstancias llevaron a que, en un consejo conformado por sesenta personas, sélo cuatro
de ellas participaran en calidad de usuarias de los servicios de salud mental, lo cual configuré una clara
sub-representacion de ese colectivo en este novel mecanismo de participacién ciudadana.

Otra problematica que insistié durante las entrevistas al analizar la conformacion del CCH en su periodo
inaugural tuvo que ver con las falencias en su representatividad federal. De las treinta organizaciones selec-
cionadas para conformar el CCH entre 2014-2019 (Acta 9/14, anexo l), encontramos que solo tres tenian su
sede central en las provincias (independientemente de la ciudad de origen de sus representantes). El resto
eran organizaciones nacionales cuyas sedes centrales se encontraban en Ciudad Auténoma de Buenos
Aires (CABA) o bien se trataba de organizaciones situadas especificamente en CABA o provincia de Buenos
Aires, lo cual produjo un desbalance en la representacion federal del CCH en el periodo analizado.

Sumado a ello encontramos que al momento de la postulacién y seleccién de las organizaciones tampoco
se implementaron medidas especificas para promover la representacion en el CCH de grupos tradicional-
mente desventajados (tales como personas trans, migrantes, adultas mayores, entre otras), lo cual también
atento6 contra una conformacién mas pluralista de este 6érgano colegiado.

Ahora bien, el derecho a la participacion ciudadana y el deber de los Estados de incorporar a sectores con
dificultades histéricas para acceder a estos mecanismos (OEA, 2011) exige no sélo contemplar su confor-
macioén numérica, sino atender ademas a las posibilidades de participacion igualitaria entre las distintas
personas que integran tales espacios. En ese plano, y en relacién a la participacion de las personas usua-
rias, otra disparidad participativa quedd evidenciada en el monopolio de la participacién hegemonizado por
profesionales (tanto en el uso de la palabra como en la agenda de tematicas sometidas a discusién) y en las
posibilidades limitadas de participacion y expresion del colectivo de personas usuarias, como consecuencia
de una serie de barreras que desarrollaremos a continuacion.

4.2. Barreras econdmicas

Las limitaciones econdmicas se presentaron como un obstaculo de gran relevancia que obturé las posibili-
dades de participacion igualitaria de las personas usuarias en el CCH. Estas barreras se materializaron, por
un lado, en las dificultades para afrontar los gastos de traslado, viaticos y alojamiento necesarios para asistir
al lugar de reunion. En palabras de una entrevistada:

“Nosotros cuando son asi, como ser ahora que no se podia, no, imagina que no te bancan?® asi que no podés. (...) y
aparte no podemos ir asi por un dia, se nos complica ida y vuelta ¢ viste? No, no, en ese sentido... Bueno, después
todo lo que consumimos lo pagamos, no es barato”.

[Entrevista a Cecilia, consejera de una organizacién de personas usuarias]

3. “Bancar” es un coloquialismo argentino que significa “financiar o apoyar econémicamente a alguien”.
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Tales barreras se profundizaron durante los afios 2016 a 2019 en las gestiones de dos directores de Salud
Mental y Adicciones que eludieron su responsabilidad (establecida por el Acta 6/14 de la CoNISMA) de
cubrir los gastos de traslado y/o alojamiento de las personas provenientes de las provincias y, con ello, res-
tringieron las posibilidades de participacion de las personas usuarias que viajaban desde el interior del pais.
En ese caso en particular, entendemos que se produjo una situacion de discriminacion interseccional debido
a que las personas usuarias vieron obstaculizadas sus posibilidades de participacion por ser simultanea-
mente usuarias, pobres y del interior del pais. Al respecto, la Observacién General n°6 del Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2018) plantea que:

“La “discriminacién interseccional” se produce cuando una persona con discapacidad o asociada a una discapaci-
dad experimenta algun tipo de discriminacioén a causa de esa discapacidad, en combinacién con el color, el sexo, el
idioma, la religion, el origen étnico, el género u otra condicion. (...) La discriminacion interseccional se refiere a una
situacién en la que varios motivos operan e interactian al mismo tiempo de forma que son inseparables y, de ese
modo, exponen a las personas afectadas a tipos singulares de desventajas y discriminacioén (parr.19)”.

Por otra parte, la normativa vinculada al CCH no contemplaba la posibilidad de cubrir los gastos de trasla-
do interno de las organizaciones de personas usuarias oriundas de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires
(donde sesionaba el CCH), aun cuando todas las personas usuarias participantes se encontraban en una
situacion de desventaja socio-econdmica respecto del conjunto de representantes profesionales. En efecto,
la participacion en el CCH supuso la erogacién de determinados gastos de bolsillo por parte de sus repre-
sentantes y esto profundizé la dindmica de empobrecimiento del colectivo de personas usuarias.

Ademas, encontramos que las referidas desigualdades socio-econdmicas enfrentaron a las personas usua-
rias a la necesidad de optar entre dedicar su tiempo al CCH o a la generacién de ingresos econémicos
elementales para su subsistencia cotidiana.

“Entrevistadora: ¢ Cuales crees que son las principales dificultades con las que te encontraste en el Consejo? (...)

Bruno: Bueno, econémicas, econdémicas. El tiempo que yo le dedicaba al Consejo Consultivo no se lo podia dedicar
a mi trabajo y a mis ingresos econdmicos elementales, porque era ad honorem”.

[Entrevista a Bruno, consejero de una organizacion de personas usuarias)

Autores como Agrest (2011) y Ceriani et al. (2010) ya han advertido acerca de esta barrera al sefalar que en
Argentina las personas que estuvieron internadas en hospitales psiquiatricos se encuentran muchas veces
en situaciones de pobreza y vulnerabilidad social, lo que las lleva a relegar la participacion por la defensa de
sus derechos frente a otras necesidades urgentes insatisfechas como la alimentacién o la vivienda.

4.3. Barreras comunicacionales
4.3.1. Uso de lenguaje técnico-académico
Otra de las barreras identificadas en nuestra investigacion se vinculé a la predominancia de un lenguaje

técnico y académico durante las sesiones del CCH, que dificultaba la comprensién y, por tanto, las posibi-
lidades de participacion de las personas usuarias.
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“Un poco me achicé* para seguir estando, sobre todo en el Consejo Consultivo, porque es un lenguaje muy profe-
sional ¢viste? (...) Me sentia a veces un poco perdida. Tal vez otros no, tal vez sea a mi, pero [un comparfero de su
organizacién] habia comentado que le pasaba lo mismo”.

[Entrevista a Carolina, consejera de una organizacion de personas usuarias)

En las entrevistas, hubo acuerdo en considerar que el CCH, compuesto en su inmensa mayoria por profe-
sionales y personas vinculadas a la academia, tenia en aquel momento un nivel de discusidon demasiado
complejo, en el que el saber experiencial de las personas usuarias quedaba relegado frente al saber pre-
ponderante de la experticia técnica.

“La verdad es que hay discusiones que son muy técnicas, son muy técnicas y que son con fundamento teérico
¢ viste? Y no digo que esa informacion tenga que estar negada... pero tampoco, qué se yo, no sé... Si viene un arqui-
tecto a hablarme de planos con medidas, yo escucho, pero no opino. (...) Hay un punto donde todos nos quedamos
discutiendo cosas o mas tedricas o mas de posicionamiento ideoldgico, donde la palabra de la vivencia cotidiana
que tienen los usuarios del sistema queda perdida”.

[Entrevista a Tamara, consejera de una asociaciéon profesional]

De hecho, en muchas entrevistas se argumentd que la caracteristica definitoria de las organizaciones de per-
sonas usuarias radicaba precisamente en la posesién de un saber especifico producto de sus experiencias
en relacién a su padecimiento, a los procesos de atencién y a las vulneraciones de derechos vivenciadas en
este ambito, lo cual las convertia en “expertas por experiencia”. No obstante, coincidian en que el elevado
nivel de abstraccion de las discusiones en el CCH impedia centrarse en tales aspectos que preocupaban a
las personas usuarias, lo cual desmotivaba su participacion, ligado a una “sensacién de pérdida de tiempo”.

“Mi mirada esta un poco sesgada por la sensacion de pérdida de tiempo, eh... pero yo recuerdo que el temario se
elaboraba ahi en el momento y era todo muy abstracto. Los temas eran abstracciones muy grandes ¢ viste?”
[Entrevista a Bruno, consejero de una organizacion de personas usuarias)

“Uno al final siempre trabaja para eso: para que las cosas estén mejor con los usuarios. Y claro, no estaba en si en
el tema tan directo con el usuario. Bah, qué sé yo, ¢viste? A veces te volvés y decis “uh, jpara qué fui?””
[Entrevista a Cecilia, consejera de una organizacion de personas usuarias)

El uso del lenguaje técnico y académico no sélo obstaculizé la participacion de las personas usuarias du-
rante las instancias plenarias, sino que se constituyd en una barrera para comprender los documentos que
se enviaban de manera previa a las sesiones y, con ello, atentd también contra las posibilidades de acceder
a informacién completa, oportuna y comprensible sobre las tematicas que se someterian a discusion.

“A los otros [representantes de organizaciones de personas usuarias] no les era de mucho interés abrir los documen-
tos, leerlos... No sé, me parece que eso les quedaba como en una realidad muy lejana”.
[Entrevista a Tamara, consejera de una asociacion profesional]

Para dimensionar el alcance de esta barrera es preciso destacar que en los desarrollos conceptuales sobre
participacion ciudadana la informacion es considerada como una condicién y un requisito previo para que
la participacion sea posible y para que las personas puedan construir opiniones suficientemente informadas
y reflexionadas al momento de opinar y decidir (Font et al., 2012; Parés, 2009; Schneider, 2007). De igual

4. “Achicar” o “achicarse” es un coloquialismo argentino que se utiliza como sinénimo de “acobardarse” o de adoptar una actitud sumisa respecto
de otra/s persona/s.
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modo, en el marco de la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad se establece que
el acceso a la informacién y a las comunicaciones se presenta como una condicion previa fundamental para
que las personas con discapacidad intervengan, participen plenamente y expresen libremente su opinién en
los espacios de participacion (ONU, 2006, 2019).

4.3.2. Canales y formatos de comunicacion inaccesibles

Los diferentes instrumentos de derechos humanos analizados plantean que la informacién a suministrar a
las personas usuarias y con discapacidad psicosocial debe ser adecuada (ONU, 1991, 2006, 2019), com-
pleta, actualizada (ONU, 1993), comprensible —esto es, en una forma y en un lenguaje claro y sencillo que
las personas entiendan— (ONU, 1991, 2006, 2018, 2019) y con tecnologias adaptadas a diferentes grupos
de personas con discapacidad (ONU, 1993, 2006, 2019). Esto nos lleva a detener la mirada no sélo en el
contenido del mensaje y en el uso del lenguaje involucrado en su transmisién, sino también en los canales
y formatos de comunicaciéon empleados.

Al respecto, algunos instrumentos (ONU, 2006, 2018, 2019) reconocen el derecho de las personas a ele-
gir cualquier modo, medio o formato de comunicacién accesible en sus relaciones oficiales, que incluyan
formatos aumentativos o alternativos de comunicacién®, textos de facil lectura y comprensién, asi como
tecnologia de la informacién y las comunicaciones de facil acceso e Internet. A su vez, contemplan el dere-
cho a contar con asistentes o personas de apoyo que contribuyan a un adecuado acceso, comprension y
produccién de la informacion.

En el marco del CCH, las comunicaciones oficiales entre este organismo y las agencias interlocutoras gu-
bernamentales se canalizaban a través de correo electrdnico, mientras que las comunicaciones informales
entre participantes del CCH se producian via correo electronico y Whatsapp (una aplicacion de mensajeria
instantanea para teléfonos moviles).

Sin embargo, algunas de las personas usuarias entrevistadas manifestaron dificultades en el acceso a tales
canales y formatos de comunicacién por carecer de los recursos y de los conocimientos tecnolégicos ne-
cesarios para ello.

“Cuando mandan... yo de la tecnologia, jni ahi!® Al celular lo usé mucho cuando trabajaba, ahora estoy jubilado,
entonces creo que cargué hace cuatro meses doscientos pesos y no tengo...”
[Entrevista a Federico, consejero de una organizaciéon de personas usuarias]

“Yo como ser, yo tengo un problema que por ahi no puedo hacer notas y por ahi a lo mejor si yo haria una nota, eh...
en alguin momento se charle. Pero bueno, no sé hacer notas, sé hablar nada mas...”
[Entrevista a Cecilia, consejera de una organizacién de personas usuarias]

En relacién a los asistentes o personas de apoyo se destacd durante el primer sub-periodo (2014-2015) la
labor de la Secretaria Técnica Administrativa del CCH, un recurso técnico-estatal con funciones especificas
vinculadas a este organismo y que, en ocasiones, brindaba apoyos comunicacionales a las organizaciones
de personas usuarias, bien sea para acompanfarlas en la confeccién de documentos o para transmitirles

5. Tales como el sistema braille, la comunicacion tactil, tipos de imprenta grande o macrotipos, servicios de interpretacién de lenguaje de sefias,
pictogramas, subtitulos, dispositivos multimedia de facil acceso y otras tecnologias apropiadas (ONU, 2018).
6. “Ni ahi” es un coloquialismo argentino que indica una negacion, similar a “de ninguna manera”.
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telefénicamente alguna informacién enviada por correo electrénico. Sin embargo, con el cambio de gestién
gubernamental en el afio 2016 se decidié eliminar la figura de la Secretaria Técnica Administrativa y, a raiz
de ello, durante el segundo y tercer sub-periodo (2016 a 2019) las tareas administrativas recayeron en la
buena voluntad de las personas que integraban el CCH, quienes continuaron brindando estos apoyos de
manera esporadica e informal.

4.3.3. Escucha formal y pasiva

La Observacién General n°7 del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2019)
plantea que el derecho a la libertad de expresion se conjuga también con el derecho a ser oidas y que, en los
espacios de participacion y consulta, esa escucha deberia trascender la mera formalidad o gesto simbdlico,
de manera que todas las opiniones reciban una debida consideracion.

En nuestra investigacion encontramos que, pese a las intenciones de escuchar respetuosamente las voces
de las personas usuarias, esa escucha no logré trascender el mero gesto formal e, incluso, fue calificada por
un entrevistado como una escucha “compasiva” e “irreflexiva”.

“Entrevistadora: En esto que ellos decian “hay que escuchar a los usuarios” ;cémo era esa escucha? (...)
Bruno: Compasiva, compasiva, excesivamente... en algunos casos operaba la discriminacion positiva. Una escucha
irreflexiva, una escucha... qué sé yo, tampoco quiero ser tan tan tan critico, pero bueno”.

[Entrevista a Bruno, consejero de una organizacion de personas usuarias)

En la misma linea, otras personas usuarias entrevistadas coincidieron en que sus propuestas no fueron
debidamente tratadas en los plenarios ni se incorporaron en los debates con la intencién de traducirlas en
acciones concretas orientadas canalizar tales reclamos.

“Yo propuse lo que nosotros habiamos trabajado hace mucho, pero lamenté que no se habia tenido en cuenta”.
[Entrevista a Carolina, consejera de una organizacion de personas usuarias)

“El Consejo Consultivo se trata de que todos contamos, ¢no cierto? Si uno presenta, en el caso nuestro ese proyec-
to de que por lo menos se les dé una habitacién, una casa o un subsidio con el que se pueda pagar, tendria que ser
tratado como todos los demas. No fue asi”.

[Entrevista a Federico, consejero de una organizacioén de personas usuarias]

En tales testimonios se puso de manifiesto una dificultad para dotar de espesor narrativo a las voces y pro-
puestas de las personas usuarias (Herranz y Yoma, 2013), en tanto no se instrumentd una escucha activa 'y
comprometida que permitiera no soélo escuchar sino “hacer algo” con eso que se escuchaba.
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4.4. Barreras simbolicas-actitudinales
4.4.1. Estigmatizacion y concepcion de incapacidad

La estigmatizacion de las personas usuarias de servicios de salud mental ha sido referida en algunos estu-
dios (Kleintjes et al., 2013; Restall, 2015; Tomes, 2006; Salud Mental Espana, 2016) como una de las princi-
pales causas que obstaculiza su participacion en la vida politica y social, lo cual resulté consistente con los
hallazgos de nuestra investigacion.

Por un lado, algunas consejeras cuestionaron el valor de la palabra de las personas usuarias y, merced a
una descalificacion de su discurso subjetivo y de su capacidad de comprensién, argumentaron que no se
encontraban en condiciones de participar en el mismo nivel que el colectivo de profesionales.

“A mi me parece que hay que diferenciar un poco. Porque si no van a estar callados siempre, o no van a entender
un pedo’ o van a charlar “ah si yo me quedé sin...” una cosa que estamos en distintos niveles de discusion y que
no tienen sentido”.

[Entrevista a Nadia, consejera de un espacio académico]

“Lo de [una organizacién de personas usuarias], te digo, fue lamentable todo el devenir porque las personas que
vinieron después no podian dar cuenta, porque de verdad no podian dar cuenta, porque estaban muy encerrados
en si mismos o porque no tenian el entrenamiento de estar en lugares mezclados...”.

[Entrevista a Daniela, consejera de un organismo de derechos humanos]

Ya un cumulo de autores ha aludido a esta pérdida de valor de la palabra de las personas usuarias de salud
mental, cuyas voces resultan deslegitimadas como consecuencia del estigma social y se vuelven inaudibles
al ser cubiertas por las voces de las demas (Basaglia, 1970; Blais, 2002; Goffman, 1961; Le Blanc, 2007). En
esa linea, Ceriani et al. (2010) plantean que “resulta paradojal que el principal potencial de los usuarios, el
aporte desde el lugar de la experiencia, pierde credibilidad no por lo que tienen para decir sino por el lugar
desde el que hablan. En este sentido la situacion de estigma deja al sujeto sin voz” (p. 72).

Por otro lado, las concepciones estigmatizantes de tales consejeras se correspondieron con sus propues-
tas —también capacitistas®- para resolver esta problematica. Asi, lejos de pensar en apoyos, ajustes u otras
estrategias afines al modelo social de la discapacidad, proponian acciones mas cercanas al modelo de la
prescindencia, mediante propuestas lisas y llanas de exclusion social: “si esa persona no puede, deberia
venir otra”; “si esas personas no entienden, deberian reunirse en espacios aparte”.

“Vos decis... si viene alguien con esas caracteristicas, habria que ver qué pasa que no hay otra persona que pueda
venir, ¢viste?”
[Entrevista a Daniela, consejera de un organismo de derechos humanos]

“Nadia: El Consultivo que trabaje en dos comisiones, todas las organizaciones académicas, de profesionales y qué
se yo; y las organizaciones de usuarios, y después se hace un... pero que el Consultivo trabaje en esos dos niveles,
separados porgue me parece que...

7. “No van a entender un pedo” es un coloquialismo argentino que se utiliza para enfatizar la falta de comprensién respecto de algun asunto,
equiparable a “no van a entender nada”.

8. A decir de Campbell (2008, en Toboso Martin, 2021) el “capacitismo” concibe a la discapacidad como inherentemente negativa y, por tanto,
necesaria de ser rehabilitada, curada o, incluso, eliminada.
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Entrevistadora: ¢ Por qué sino la voz de los profesionales tapa la de los usuarios?
Nadia: Es imposible, o los usuarios hablan de situaciones, “ah porque a mi me paso que...” y estamos hablando de
politicas neoliberales o de... (...) jNo entendian la discusién!”

[Entrevista a Nadia, consejera de un espacio académico]

A nivel del funcionariado politico, tales concepciones estigmatizantes se tradujeron en algunas acciones de
gobierno que procuraron, de manera deliberada, excluir la participacion de las personas usuarias de este
organo colegiado. Un ejemplo paradigmatico de ello se produjo en el sub-periodo 2016-2018, cuando el
entonces director nacional de Salud Mental y Adicciones decidid suspender durante dieciocho meses la
convocatoria oficial al CCH; crear mediante resolucién un consejo consultivo conformado exclusivamente
por referentes de la academia; y presentar un proyecto de modificaciéon del decreto reglamentario de la
LNSM, que pretendia eliminar la posibilidad de que las personas usuarias pudieran formar parte del CCH.

Afortunadamente, la sociedad civil organizada pudo resistir estos embates en materia de derechos y lograr
la renuncia del funcionario responsable de tales retrocesos. No obstante, estos hechos alertaron respecto
de la vigencia de las concepciones estigmatizantes que operaban sobre las personas usuarias y que llega-
ron incluso a poner en jaque su derecho conquistado a la participacion ciudadana.

4.4.2. Escasa formacion en procesos politicos y en dinamicas parlamentarias

En contraposicion a las referidas consejeras, que situaron las dificultades para la participacioén en las capa-
cidades individuales de las personas usuarias (merced a una concepcion capacitista de la problematica),
otras personas entrevistadas —desde un posicionamiento mas préximo al modelo social de la discapacidad-
hicieron alusién a las posibilidades diferenciales de acceso a la formacién.

“Por ahi hay... no solamente esta divisién entre asociaciones que estan representadas por profesionales en com-
paracion con otras que estan, digamos, compuestas por trabajadores que no son profesionales o por usuarios y
familiares... que por ahi hay una inequidad en cuanto a acceso a formacion vy, por lo tanto, hay una inequidad en
cuanto a la capacidad de gestion”.

[Entrevista a René, funcionario del periodo 2018-2019]

En los desarrollos conceptuales relacionados con la tematica hay quienes sostienen que no todas las per-
sonas cuentan con los recursos educativos necesarios o con iguales herramientas para comprender las
informaciones politicas (Font et al., 2012; Montes de Oca Barrera, 2014). Como ejemplo de ello, en el marco
de esta investigacion, una entrevistada hizo alusién al desconocimiento de las dinamicas parlamentarias
como una barrera que obstaculizaba la participacion en el CCH no solo de personas usuarias sino, incluso,
de profesionales que no tenian experiencia suficiente en tales l6gicas de funcionamiento democratico.

“Al principio ese funcionamiento parlamentario era mas rigido todavia ¢,eh? Porque vos no podias proponer un tema,
y si lo proponias ahi se discutia entre todos, sobre tablas... Como si estuvieras en la legislatura, en la Camara de
Diputados. Era muy rigido, era muy dificil adaptar los modos de las practicas nuestras a la hora de proponer, crear,
pensar, {no? A esos modos. (...) No hubo una capacitacion para los usuarios ni siquiera para nosotros. Se fue dando
sobre la marcha y era un obstaculo. A mi me resultaba un obstaculo cognitivo al principio (risas) no entendia muy
bien cémo hacerlo”.

[Entrevista a Tamara, consejera de una asociacion profesional]

Revista Espariola de Discapacidad, 11(1), 115-137



Barreras para la participacion ciudadana de personas usuarias de servicios de salud mental 129

A decir de Chaves (2014), la desigual distribucion del capital simbdlico especifico para actuar en el campo
de la burocracia estatal se presenta como una barrera simbdlica para acceder a los derechos y como un
aspecto que debiera abordarse para promover la participacion ciudadana en condiciones de igualdad. Por
su parte, Escorel y Moreira (2011) destacan que los diferentes grados de conocimiento, informacién y for-
macién que detentan los equipos de salud respecto de los procesos burocraticos del Estado marcan otra
asimetria de poder al interior de los consejos y que, por tanto, seria necesario “nivelar” la formacion en tales
temas para que la participacién pueda desarrollarse en condiciones mas equitativas (Montes de Oca Barre-
ra, 2014; Parés, 2009; Parés y Resende, 2009).

Al respecto, los diversos documentos de derechos humanos analizados reconocen la capital importancia de
promover procesos de capacitacién y formacién destinados a las personas con discapacidad o usuarias de
salud mental (ACNUDH, 2017; ONU, 2006). En relacién al derecho a la participacién, la Observacion General
n° 7 establece que:

“Los Estados partes también deberian apoyar a las personas con discapacidad y las organizaciones que las re-
presentan en la adquisicion de las competencias, los conocimientos y las aptitudes necesarios para promover de
manera independiente su participacion plena y efectiva en la sociedad, y en el desarrollo de principios mas sélidos
de gobierno democratico, como el respeto de los derechos humanos, el estado de derecho, la transparencia, la
rendicién de cuentas, el pluralismo y la participacién” (ONU, 2019, parr. 60).

De este modo, para contrarrestar esta barrera vinculada a la escasa formacion en procesos politicos, los
instrumentos de derechos humanos analizados contemplan la necesidad de desarrollar instancias de for-
macion relacionadas a principios democraticos generales, a fines de posibilitar una adecuada participacion
de las personas en los espacios de formulacién de politicas. Asimismo, durante las entrevistas se puso de
relieve la necesidad de someter a reflexion critica las dinamicas de participacién parlamentarias previstas
en este mecanismo, con el objeto de construir de manera colectiva dinamicas mas sencillas e inclusivas.

4.5. Medidas de accesibilidad (no) implementadas

Pérez-Castro (2019) sostiene que las barreras para el acceso a derechos no surgen de manera auténomay
espontanea, sino que son el resultado acumulado de ideas y acciones colectivas condicionadas socio-his-
toéricamente. En esa clave, si las barreras son construcciones sociales significa que se pueden transformar
mediante decisiones y acciones orientadas a construir accesibilidad. EI Comité para la eliminacion de todas
las formas de discriminacion contra las personas con discapacidad (CEDDIS) (OEA, 2021) define a las me-
didas de accesibilidad como:

“Medidas que garantizan la deteccion y eliminacién de las barreras existentes en el entorno —tanto fisico como
digital- para que las personas con discapacidad puedan tener acceso a los bienes y servicios en condiciones de
igualdad con las demas personas, a fin de que puedan vivir en forma independiente y participar plenamente en
todos los aspectos de la vida” (p. 10).

Aun cuando la implementacion de medidas de accesibilidad es una obligacion asumida por los Estados
al ratificar los instrumentos internacionales de derechos humanos (ACNUDH, 2017; ONU, 2006, 2018), en
nuestra investigacion encontramos que resultaron escasas y casi nulas las medidas instrumentadas por
el Ejecutivo durante todo el periodo 2014-2019, con algunas pequefias excepciones concentradas en el
periodo 2014-2015.
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En concreto, en el afio 2014 y durante el proceso de convocatoria para conformar el CCH, se instrumenta-
ron algunas medidas de accesibilidad administrativas orientadas a remover las barreras con las que podian
enfrentarse las organizaciones de personas usuarias al momento de su postulacién, tales como flexibilizar
el requisito de contar con personeria juridica, brindar apoyos para completar los formularios o extender el
plazo de presentacién de la documentacion. Ademas, como vimos anteriormente, durante 2014-2015 la
Secretaria Técnica Administrativa del CCH brindé algunos apoyos en clave comunicacional para apuntalar
la participacion de las personas usuarias en este mecanismo.

Sin embargo, a excepcidn de tales medidas de accesibilidad administrativas y comunicacionales implementa-
das en el primer sub-periodo, no identificamos —a lo largo de todo el periodo 2014-2015- otras medidas pro-
movidas por las agencias gubernamentales competentes orientadas a remover el resto de barreras econdmi-
cas, comunicacionales y simbdlicas-actitudinales identificadas, lo cual da cuenta de un incumplimiento de los
compromisos estatales vinculados al derecho a la participacion de las personas usuarias en este mecanismo.

.|
5. Discusiones

En el marco de nuestra investigacion, encontramos una clara disparidad en la conformacion numérica del
CCH durante el periodo 2014-2019, que marcé una sub-representacion de las personas usuarias en este
6rgano colegiado y se anudd a una serie de barreras que obstaculizaron su participacién protagoénica e igua-
litaria. En esa clave, Judith Pérez-Castro (2019) nos invita a pensar que “las barreras no sé6lo son producto
de procesos acumulados, sino que también generan consecuencias acumuladas” (p. 8) y que, por tanto,
es preciso analizarlas en conjunto para comprender sus efectos de refuerzo mutuo en la agudizacién de
fenédmenos de exclusion.

Asi, el hecho de que las personas usuarias participantes del CCH se hayan enfrentado a impedimentos
econdémicos —producto de vivir en condiciones de pobreza-, se presentd como una barrera para partici-
par de este mecanismo, tanto por la necesidad de asumir los gastos de traslado por su cuenta como por
la decisién de destinar un tiempo valioso a la participacion que podrian haber orientado a la generacion
de ingresos para solventar su subsistencia. La garantia de los derechos sociales emergié aqui como una
pre-condicién para la participacion ciudadana y puso sobre el tapete la necesidad imperiosa de eliminar
las coacciones materiales que restringen de hecho el ejercicio de los derechos civiles y politicos (Oraisén,
2016). En la misma linea, acordamos con Schneider (2007) en que las personas que mas participan de estos
mecanismos son las que ocupan una mejor posicion en la estructura social, con buenos ingresos, califi-
cacion educacional y conocimientos profesionales, que les permiten —ademas— obtener tiempo libre para
dedicar a los asuntos colectivos y presionar por sus propios intereses en la esfera publica.

En el caso de las personas usuarias participantes del CCH, esta situacién se vio agravada al considerar
que la participacién en este mecanismo exigia dedicacion, carga horaria, lecturas y trabajo sobre los do-
cumentos, lo cual entré en tensién con una serie de barreras comunicacionales, tales como las dificultades
para acceder a las nuevas tecnologias y el uso de un lenguaje eminentemente técnico y académico que
dificultaba la comprension sobre las tematicas en discusion y restringia, por tanto, sus posibilidades de
participacion y expresion.
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Sumado a ello, identificamos en el CCH una serie de barreras simbdlico-actitudinales sostenidas por el
alto funcionariado politico y por representantes profesionales de distintas organizaciones que atribuian las
dificultades en la participacién de las personas usuarias a sus pretendidas “incapacidades individuales”
y proponian, a partir de ello, su exclusién —efectiva o potencial- de este espacio de participacion. Tales
barreras actitudinales se anudaron, ademas, con una barrera comunicacional derivada de la dificultad para
escuchar de manera activa las propuestas realizadas por las personas usuarias e implementar acciones en
consecuencia.

Las diversas barreras identificadas en esta investigacion resultaron consistentes con los hallazgos consig-
nados en estudios previos vinculados a la tematica (Ferro, 2016; Kleintjes et al., 2013; Millar et al., 2016;
Restall, 2015; Salud Mental Espafia, 2016; Tambuyzer et al., 2014; Tomes, 2006), tanto en relacién a la po-
breza y la estigmatizacioén, al uso de jerga médica o técnica, a la falta de formacion, a las dificultades para
acceder a la informacion y al desequilibrio en las formas de voz institucionalizada en favor de representantes
profesionales.

En el marco de tales antecedentes, Nancy Tomes (2006) reflexionaba acerca de la participacion de las per-
sonas usuarias en politicas de salud mental y concluia que: “This process might best be described as policy
innovation on the edge of desperation, by imperfect actors facing intensely frustrating circumstances” [Este
proceso podria describirse mejor como la innovacién politica al borde de la desesperacién, por parte de
actores imperfectos que enfrentan circunstancias intensamente frustrantes] (Tomes, 2006, p. 727). Aunque
coincidimos en parte con su apreciacion, en nuestra investigacion —y con base en el modelo social de la
discapacidad- preferimos centrar la mirada en el caracter frustrante de las circunstancias sociales antes que
en las supuestas imperfecciones de quienes integran este colectivo.

En esa linea, concluimos que las personas usuarias de servicios de salud mental se enfrentaron en el CCH
a situaciones de “discriminacién directa” cuando entre 2016 y 2018 se instrumentaron medidas que las
excluian abiertamente de su posibilidad de participar en politicas publicas (a través del proyecto de reforma
del decreto reglamentario de la LNSM y de la creacién del consejo permanente de referentes de la aca-
demia), pero también de “discriminacién indirecta” mediante medidas mas sutiles que obstaculizaron sus
posibilidades de participar en condiciones de igualdad durante todo el periodo 2014-2019. En relacién con
esto Ultimo encontramos que algunas medidas en apariencia neutras (tales como el uso del lenguaje o los
canales de comunicacién utilizados) perjudicaron de manera desproporcionada a las personas usuarias en
este mecanismo de participacién ciudadana.

Esto nos lleva a afirmar que la decisién de incorporar la participacién de personas usuarias en el CCH no
estuvo acompafada a nivel institucional de apoyos, ajustes o medidas de accién afirmativa suficientes,
continuas y oportunas que permitiesen promover dicha participacion y remover las barreras que dificultaban
su ejercicio. Por el contrario, a excepcion de las escasas medidas de accesibilidad administrativas y comu-
nicacionales implementadas en el periodo 2014-2015, no se incorpor6 en las normativas vinculadas al CCH
ni en las acciones desplegadas por el funcionariado politico ni por los equipos técnicos gubernamentales
otras adaptaciones que permitiesen acelerar o lograr la igualdad de hecho de las personas usuarias.

En ese marco, los ocasionales apoyos y adaptaciones para acompanar su participacion quedaron supedi-
tados a la buena voluntad del resto de participantes del CCH, lo cual puso de manifiesto la labor continua
de las organizaciones y actores de la sociedad civil en la reivindicacion y defensa de los derechos humanos,
frente a practicas estatales que atentan —por accion u omision- contra su disfrute. Sin embargo, también
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veiamos que la posibilidad de instrumentar esos apoyos informales se encontraba vinculada a las diferentes
concepciones que circulaban en el CCH en relacion con las personas usuarias y que —como registramos a lo
largo de esta investigacion- en algunos casos reproducian actitudes estigmatizantes y discriminatorias que
abrevaban en propuestas de exclusién. Como plantea Abramovich (2021), el enfoque de derechos humanos
y el modelo social de la discapacidad impulsan una perspectiva que esta en tension con otra que no termina
de morir y tales tensiones y conflictos moldearon, a su vez, las posibilidades de inclusién de las personas
usuarias en este mecanismo de participacion.

Por otra parte, la intensificacion de las barreras econdémicas y comunicacionales producida durante 2016-
2019, evidencio la inobservancia del estandar de “progresividad y no regresividad” establecido por el enfo-
que de derechos humanos, el cual prohibe a los Estados desarrollar acciones de gobierno que empeoren
los niveles de proteccién de derechos alcanzados con anterioridad (Pautassi, 2010, 2012).

Para finalizar, nos hacemos eco de las advertencias de autores (Canal, 2014; Escorel y Moreira, 2011; Foio,
2016) que sostienen que la mera creacién de instancias de participacion no garantiza per se la inclusién de
sectores tradicionalmente excluidos, dado que —de no mediar acciones institucionales sistematicas y sos-
tenidas tendientes a abordar las situaciones de desventaja estructural- los nuevos mecanismos de partici-
pacion ciudadana pueden acabar reproduciendo y reforzando patrones pre-existentes de exclusion social.
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