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RESUMEN

Las organizaciones de familiares (OdF) son un actor im-
portante en los procesos de reforma en salud mental. En
Argentina, las OdF son heterogéneas, siendo incipiente
su participacién, sus recursos y su vinculaciéon con otros
actores. Constituye un interrogante si tales dificultades
son particulares o son compartidas con otras OdF. Asi, se
analizé alas OdF de personas con enfermedades poco fre-
cuentes (EPOF) de Argentina y se identificaron similitudes
y diferencias con las OdF del campo de la salud mental, y
posibles aportes de las OdF de EPOF alas OdF del campo
de la salud mental. Se realizé entre 2018 y 2020 un estudio
cualitativo, descriptivo, con entrevistas a lideres organiza-
cionales y revision y analisis documental. Los resultados
indican como obstaculos comunes entre las OdF de EPOF
y Salud Mental, la falta de recursos y la poca participacion
de familiares en las organizaciones. Algunos aportes de
las OdF de personas con EPOF son construir y mostrar
experticia, y delimitar como asesoria externa a los aportes
de personas no familiares.

Palabras clave:
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ABSTRACT

Advocacy organizations of family members (AOFMs) are an
important stakeholder in mental health reform processes.
In Argentina, the AOFMs are heterogeneous, with limited
participation, resources, and links with other stakeholders.
A question is whether such difficulties are specific or are
shared with other AOFMs. AOFMs of people with rare
diseases (RD) in Argentina were analyzed, with the aim of
identifying similarities and differences with the AOFMs of
people with mental health problems and possible lessons
that might contribute to the straightening of mental health
AOFMs. A qualitative, descriptive study was carried out
between 2018 and 2020, with interviews with organizatio-
nal leaders and documentary analysis. Results indicates
the lack of resources and the low participation of family
members in the organizations as common obstacles. Some
lessons from the AOFMs of people with RD are to build and
show expertise, and define the contributions of non-family
members as external advice.
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INTRODUCCION

Se ha sefialado que las tareas de cuidado de las personas
con problematicas de salud, sobre todo de aquellas con
un elevado nivel de discapacidad asociado, recaen funda-
mentalmente en el ambito doméstico y son los familiares
quienes asumen las principales responsabilidades (Tajer,
2021). Especificamente recae sobre las mujeres que hacen
parte de la red familiar la mayor parte de las tareas (Cemi-
nari y Stolkiner, 2018).

El ambito de la salud mental no ha sido la excepcion, y
suelen ser los familiares el Unico apoyo informal y de cui-
dado para las personas afectadas o su soporte mas directo
(Navarro Pérez y Marquez, 2018). Como consecuencia,
sufren el impacto, que se traduce en estrés, limitaciones
financieras, estigma, en algunos casos asociado a la falta
de experticia en manejo de la problematica o la interfe-
rencia con el cuidado de otros miembros de la familia
(Fernandez, 2021).

Por otro lado, desde algunos desarrollos tedricos en psi-
cologia, por ejemplo, los sistémicos, se ha comprendido
desde mediados del siglo XX, que las problematicas de
salud mental deben abordarse en el marco de los sistemas
familiares y deben incluirse a los familiares como parte de
los tratamientos (Wainstein, 2016). Asimismo, los organis-
mos internacionales de salud comenzaron a insistir en los
ultimos tres decenios, en la necesidad de definir estrate-
gias eficientes para que los familiares participen en las de-
cisiones terapéuticas y en la planificacion de los servicios
de salud mental (OMS, 2022). Particularmente en el marco
de las reformas a los sistemas de atencién en salud mental,
los familiares son considerados como un actor central, ya
que se presupone su rol en la garantia de la permanencia
en la comunidad de las personas con problematicas de sa-
lud mental. Ello constituye un problema, ya que no siempre
reciben el apoyo suficiente de los sistemas y servicios de
salud mental (Souza Santos y Bandeira, 2015).

Bajo la confluencia de dichas reformas a nivel global y
los movimientos sociales en discapacidad, los familiares
procedieron a agruparse en organizaciones a partir de la
segunda mitad del siglo XX. La conformacion inicial de
estas organizaciones estuvo profundamente ligada a la
necesidad de resolver las problematicas asociadas al cui-
dado en la comunidad de las personas afectadas, sumado
a la exigencia de reconocimiento social y lucha contra el
estigma (Fernandez, 2021). Ya en este siglo, la Organiza-
cion Mundial de la Salud reconoci6 que la participacion
en tales organizaciones constituye un medio 6ptimo para
desarrollar habilidades de afrontamiento de las situaciones
de crisis e incluso algunas declaraciones destacaron la
participacién de organizaciones de familiares en la plani-
ficacion de politicas y programas de salud mental (OPS,
2005; OPS, 2010). Recientemente se inst6 a los paises a
que apoyen la creacién de organizaciones de familiares, ya
que su existencia y participacion constituyen indicadores
de transformacion de los sistemas y servicios de salud
mental. No obstante, parece constituir un problema el que
las mismas sean de incipiente desarrollo, con escasa y
limitada participacion de familiares (OMS, 2022).

En otras partes del mundo, especialmente en Europa, las
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organizaciones de familiares cuentan con una importan-
te cantidad de miembros. Muchas de ellas constituyen
redes o federaciones y en su composicion incluyen a las
personas usuarias y, mas recientemente, comenzaron a
incorporar entre sus miembros a profesionales de la salud
mental. Esta inclusién ha traido debates, ya que no parece
existir un acuerdo respecto del rol que los profesionales
deben ejercer para no poner en riesgo la legitimidad de
los familiares y su soberania en la toma de decisiones
(Fernandez, 2021).

En Sudamérica, las organizaciones de familiares también
existen y se han involucrado en los procesos de reforma
de los sistemas de atencion en salud mental de diversos
paises, al presionar a los servicios a dar mejor respuesta
a sus necesidades y obteniendo una presencia mas signifi-
cativa en ambitos de decision (OPS, 2022; Stolkiner, 2012).
Algunos estudios caracterizaron a tales organizaciones e
identificaron las barreras para su conformacion y funcio-
namiento. En Brasil se ha descrito que las organizaciones
compuestas exclusivamente por familiares son escasas y
que mayormente incluyen también profesionales, personas
usuarias y voluntarios. Las dificultades para su desarrollo
son la falta de comunicacion y articulacién con otros acto-
res sociales y su liderazgo, frecuentemente ocupado por
los profesionales. Ello hace que los familiares tengan poco
control y participacioén real en la toma de decisiones en la
organizacion (Siqueira de Almeida, Dimenstein y Kalliny
Severo, 2010). Otra dificultad es la escasez de recursos,
obtenidos fundamentalmente por la promocién de even-
tos y apoyos no sistematicos de las gestiones politicas
municipales y espacios académicos. A ello se suma el no
contar con estructura o sede propia: funcionan dentro de
servicios de salud mental, centros culturales y sindicatos
(Dimenstein, et al., 2012). También, el caracter voluntario
de la participacion en tales organizaciones genera limita-
ciones (Vasconcelos, 2011).

Otros estudios, en Chile, indican que las organizaciones de
familiares de personas con problematicas de salud mental
son pocas (Menchaca Pardow, 2017). Entre los obstacu-
los se ha sefialado que su conformacién ha sido mas por
iniciativa de agentes gubernamentales y la necesidad de
captar su apoyo para desarrollar politicas, que por la propia
iniciativa de los familiares (Toro Leyton, 2019; Montenegro
y Cornish, 2019). Otra dificultad identificada fue la falta de
coordinacion y comunicacién con otras organizaciones
(Montenegro y Cornish, 2019). Por otro lado, en Uruguay
también se ha identificado la existencia de organizaciones
de familiares y se destaco un fuerte grado de compromiso y
participacion en la elaboracién de la legislacion especifica
sobre salud mental en dicho pais (Saenz, 2021).
Finalmente, en Argentina estas organizaciones realizan
tres tipos de actividades: de sensibilizacion social y campa-
fias anti-estigma, de provision de servicios (apoyo mutuo,
autoayuda, espacios de consultoria) y de participacion en
la elaboracion de politicas y legislaciéon (Fernandez, 2021).
Vinculado a esto ultimo, con la sancién de la Ley Nacional
de Salud Mental en 2010, se crearon espacios formales
de participacién para que se involucren diferentes actores
del campo de la salud mental, como el Organo de Revision
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Nacional y el Consejo Consultivo Honorario en Salud Men-
tal. A pesar de dicho impulso “desde arriba” para la partici-
pacién de estas organizaciones, la creacion de nuevas no
parece haberse visto potenciada, hecho disimil al del caso
de las organizaciones de personas usuarias (Stolkiner,
2012; Rosales et al. 2015; Fernandez, 2021).

Un estudio reciente de Argentina analizé a 15 organizacio-
nes de familiares de personas adultas con problematicas
de salud mental, asociadas en torno a la problematica de
la esquizofrenia u otras psicosis. En la mayoria de éstas,
no solamente participan familiares sino también otros ac-
tores, como profesionales de servicios de salud mental y
personas usuarias. A pesar de esta heterogeneidad en su
conformacion, en algunos casos las personas con otras
identidades hacen parte de las organizaciones sin ocupar
lugares de liderazgo en ellas, mientras que en otras si son
parte de sus comisiones directivas. Ademas, muchas fueron
fundadas por iniciativa de profesionales o de funcionarios
con cargos de gestion, y en algunos casos con apoyo de
una organizacion de familiares con mas antigiiedad. Entre
sus dificultades, se destaco la falta de recursos econémicos
y humanos. Por un lado, no cuentan con financiacion de
ningun tipo o solo reciben aportes minimos de sus partici-
pantes, aunque en algunos casos reciben financiacion de
laboratorios, hecho que genera conflictos. Por otro lado, la
participacion de los familiares en las organizaciones no es
estable en el tiempo y ello genera obstaculos administrati-
vos para el sostenimiento de las actividades. Adicionalmen-
te, todas se vinculan con otras organizaciones en el pais
e incluso algunas asesoran y apoyan a aquellas de mas
reciente creacion. Asimismo, se asocian a universidades,
servicios de salud mental, organismos gubernamentales y
la iglesia catélica (Fernandez, 2021).

A partir del desarrollo de los estudios en el contexto de
Sudamérica recién descritos, es posible entonces subrayar
aspectos comunes a las organizaciones de familiares de
personas con problematicas de salud mental: su compo-
sicion mixta o heterogénea, es decir, la presencia en ellas
también de personas usuarias y profesionales de servicios,
la participacion limitada de familiares, los recursos huma-
nos y econémicos escasos Y la necesidad de vincularse
con otros actores sociales para desarrollarse.

Ahora bien, un interrogante que surge es si las caracteris-
ticas y dificultades para el desarrollo de las actividades de
las organizaciones de familiares de personas con proble-
maticas de salud mental se relacionan con particularidades
del campo de la salud mental, o corresponden a dificul-
tades mas amplias para la participacion de familiares en
diversos espacios de participacion en salud (Ardila Gémez,
et al. 2018). Uno de los ambitos de la salud donde las or-
ganizaciones de familiares se han destacado ha sido el de
las “enfermedades raras” o “enfermedades poco frecuen-
tes” (EPOF), que son definidas por su escasa prevalencia
(Meyers, 2016). Las organizaciones en este campo se
distinguen debido a que su capacidad de establecer y de-
sarrollar relaciones de colaboracion entre ellas y con otros
actores les ha permitido lograr una visibilidad en la agenda
publica y, por tanto, un mayor interés desde los sistemas
de atencion (Mikami y Sturdy, 2017).
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Puede sefialarse que las organizaciones de familiares con
EPOF en Argentina guardan a su vez algunas similitudes
con las organizaciones de familiares de personas con
problematicas en salud mental. En ambos casos, las pro-
blematicas a las que se abocan presentan altos niveles de
discapacidad, hecho que genera una sobrecarga para los
familiares (Luz, Silva y DeMontigny, 2015; Navarro Pérez
y Marquez, 2018). También, las organizaciones de fami-
liares en los dos casos, se han involucrado en el disefo
y definicion de politicas de salud (Serrano, 2018; OMS,
2022). Finalmente, en Argentina, existe normativa especi-
fica que regula la protecciéon de derechos de las personas
afectadas tanto en el campo de la salud mental como en
el de las EPOF (Republica Argentina, 2010; 2011), exis-
tiendo ademas similitudes entre ambas leyes: promueven
el cuidado integral de la salud al establecer acciones no
so6lo asistenciales sino también intersectoriales y fomen-
tan indirectamente la participacion de organizaciones de
familiares, al crear Consejos Consultivos, en los que se re-
quiere la presencia de tales organizaciones para formular
politicas y estrategias.

A partir de estos puntos de concordancia, se decidio estu-
diar el desarrollo y principales actividades de las organiza-
ciones de familiares en el campo de las EPOF, bajo el su-
puesto de que la comparacion de estas con las del campo
de la salud mental permitiria complejizar la comprensién
acerca de las organizaciones de familiares de personas
con problematicas de salud mental, e identificar aportes
que podrian ser considerados para mejorar su desarrollo
y funcionamiento’.

De este modo, aqui se describen los obstaculos para el
desarrollo de las actividades de las organizaciones de
familiares de personas con EPOF vy las estrategias imple-
mentadas frentes a ellos y se identifican, a partir de ello,
reflexiones en torno al desarrollo de las organizaciones de
familiares de personas con problematicas de salud mental.

METODOLOGIA

Tipo de estudio: Se realizé un estudio descriptivo, cualita-
tivo y transversal (Vasilachis, 2006). EI mismo se realizd
entre el afio 2018 y el 2020.

Participantes: Se entrevistd a un total de once lideres de
organizaciones de familiares de personas con EPOF. Fue
definido como “lider” aquel familiar que, al momento del
estudio, fuera parte de la comision directiva de la organi-
zacion. El muestreo fue de tipo en cadena o por bola de
nieve (Patton, 2002)

Herramientas de produccién de datos. Se realizaron entre-
vistas semi-estructuradas (Vasilachis, 2006), que conta-
ban con una guia de veinte preguntas, abiertas y cerradas,
organizadas en las areas “Aspectos organizacionales”,
“Vinculacion con otros actores y organizaciones” y “Par-
ticipacién en ambitos de decision de politicas sanitarias”.
Las entrevistas se realizaron de forma remota mediante la
plataforma Zoom.

Ademas, se realizo revision y analisis de documentos. Se

'Dicho estudio conté con financiacién de la Secretaria de Ciencia y
Técnica de la Universidad de Buenos Aires, a partir de una beca de
maestria UBACYT otorgada a una de las autoras del manuscrito.
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identificaron dos grandes conjuntos de documentos: arti-
culos periodisticos y paginas web de las organizaciones.
La decision de incluir dicha revision documental estuvo
basada en el analisis de literatura cientifica previa, en
donde se evidenciaba esta herramienta como frecuente-
mente utilizada. Ademas, tal como sefiala Valles (1999),
los documentos tienen la particularidad de producirse en
contextos naturales de interacciéon social, es decir, no se
hacen presentes las reacciones que el investigador puede
provocar en otras personas cuando se saben investigadas
(Valles, 1999).

En el caso de los articulos periodisticos, se seleccionaron
los diarios Clarin y La Nacion ya que, segun el Instituto
Verificador de Circulaciones, fueron los que habian te-
nido mayor circulacién neta entre agosto de 2018 y julio
de 2019. Los criterios para seleccionar articulos fueron:
fecha de publicacién (entre 01/01/2009 y 31/12/2019) y
que en su texto hubiera alguna mencién de modo explicito
a una organizacion de personas con EPOF de Argentina.
Siguiendo estos parametros se obtuvo una muestra de
43 articulos, 31 publicados en Clarin y 12 en La Nacion.
En lo que respecta a las paginas web, se seleccionaron
aquellos sitios institucionales de las once organizaciones
en donde se realizaron entrevistas. Se disefid una matriz
de analisis considerando como categorias generales: “As-
pectos generales de la organizacién” y “Participacion en la
elaboracién de politicas sanitarias”.

Anaélisis. El analisis fue cualitativo y se realizé en tres
etapas, siguiendo las técnicas de la teoria fundamentada
(Bonilla y Rodriguez, 2000). Primero, se ordené el material
recolectado en las entrevistas y en la revision documental
y se procedi6 a leer todo el material, para obtener un pano-
rama general. Luego, se realiz6 una codificacion abierta de
datos de primer nivel, identificando unidades provenientes
de las categorias conceptuales a través del “método de
comparacioén constante, que implica que cada incidente
es comparado con los otros o con propiedades de una
categoria, en términos de la mayor cantidad de similitudes
y diferencias posibles” (Jones, Manzelli y Pecheny, 2007,
p. 51). Finalmente, se realizé una codificacion de segundo
nivel, para la construccién de categorias inductivas prove-
nientes de la realidad empirica y los datos.

El estudio fue evaluado y aprobado por el Comité de Con-
ductas Responsables en Investigacién de la Facultad de
Psicologia de la Universidad de Buenos Aires.

RESULTADOS

Como se indicé anteriormente, se entrevistdé a once lide-
res de organizaciones. De ellos, ocho eran madres y tres
eran padres de una persona con EPOF, con edades com-
prendidas entre los 29 y 63 afios. Nueve tenian estudios
universitarios completos, una tenia estudios universitarios
incompletos y otra secundaria completa. Su tiempo de par-
ticipacion en la organizacién era de 10 afios 0 mas y nueve
de las personas entrevistadas habian sido fundadoras de
la organizacion

A continuacion, se presentan los obstaculos para el de-
sarrollo de las actividades, para posteriormente describir
aquellos aspectos que facilitan el trabajo en dichas organi-
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zaciones que se desprenden tanto de las entrevistas como
de los documentos analizados

Obstaculos para el desarrollo de las actividades

de la organizacion

Fueron identificados dos obstaculos principales para el de-
sarrollo de las actividades de la organizacion: la falta de re-
cursos (econémicos, humanos y de lugar para el trabajo de
la organizacion) y las particularidades de las EPOF (tiempo
que demanda su atencion y pocas personas afectadas).

Falta de recursos. Las personas entrevistadas hicieron
referencia a la escasez de recursos econémicos, hecho
que constituye un obstaculo al momento de constituirse
como organizacion formal debido a las exigencias legales
y normativas que se requieren, fundamentalmente para la
adquisicion de la personeria juridica. Ademas, dicha esca-
sez de recursos econémicos constituye una barrera para
el desarrollo de actividades una vez fundada la organiza-
cion. En las entrevistas fueron frecuentes las menciones
al hecho de tener dificultades para sostener los gastos
basicos como, por ejemplo, las cuentas de teléfono, luz o
el salario de alguna persona empleada en la organizacion.
Fue frecuente el relato de que los propios lideres habian
tenido que financiar, desde sus ingresos, el desarrollo de
algunas actividades de la organizacion.

También se menciono la falta de recursos humanos. En
la mayoria de las organizaciones las personas trabaja-
ban voluntariamente, y sélo en tres se hizo mencion a la
existencia de personal rentado. En dichos casos, dicho
personal es minimo, de apenas una o dos personas y se
dedica a realizar tareas administrativas y, ademas en dos
casos, a realizar tareas de direccion, con mayores niveles
de jerarquia en las estructuras organizacionales. Esta
falta de recursos humanos se vinculé muy frecuentemente
con el cansancio y agotamiento que generaba mantener
el funcionamiento de la organizacién, que por lo general
recaia en pocas personas. Dicho agotamiento se veia
profundizado, ademas, por la cantidad de afios de parti-
cipacion que tenian los lideres en la organizacion, tiempo
que ademas se asociaba en los relatos con la vivencia de
un trabajo muchas veces poco correspondido. Por ultimo,
una persona entrevistada hizo referencia a la falta de una
sede de trabajo de la organizacién. Ello era particularmen-
te problematico ya que entorpecia el desarrollo de tareas
de la organizacion, entre las que se contaban: establecer
reuniones con otros actores sociales para definir proyec-
tos comunes, desarrollar tareas de apoyo con familiares o
prestar servicios médicos o asistenciales.

Particularidades de las EPOF. Las personas entrevistadas
sefalaron las dificultades propias de enfermedades com-
plejas, por el tiempo que demanda la atencion de este tipo
de patologias. En los documentos revisados, se encon-
traron menciones frecuentes a la limitada autonomia que
sufrian las personas afectadas, hecho que significaba una
dedicacién y sobrecarga abrumadora para los familiares,
quienes debian asistir en tareas cotidianas basicas, como
por ejemplo bafiarse o comer. Ello, consecuentemente,
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restaba tiempo para la participacion en una organizacion.
Otra particularidad que operaba y fue identificada en las
entrevistas estaba asociada a los retrasos diagndsticos
existentes por el poco conocimiento del sistema de salud
sobre estas enfermedades, hecho que hace que las perso-
nas no lleguen a conectar y participar en una organizacion
hasta muy avanzada la enfermedad de su familiar.

Otra particularidad a la que se hizo referencia tanto en los
articulos periodisticos, paginas web de las organizaciones
y en entrevistas fue al hecho de que /as personas afectadas
por este tipo de enfermedades sean pocas. En ese sentido,
las descripciones de las personas lideres entrevistadas
estan marcadas por la idea de un trabajo solitario, al co-
mienzo de la organizacion. Por ejemplo, en una entrevista
una lider dijo: Esos primeros momentos fueron dificiles
porque no habia otros padres (L8, 32).

El trabajo solitario también se experimentaba en los mo-
mentos de interlocucién con los &mbitos de decision, sobre
todo en los casos de aquellas organizaciones particular-
mente abocadas a la tarea de participar en la elaboracion
de politicas y legislacion. Dos lideres de las organizaciones
fundamentalmente concentradas en dicha tarea, describie-
ron dificultades para el didlogo con el ambito sanitario en
las entrevistas realizadas. En uno de los casos, los obsta-
culos en la interlocucion con dicho espacio fueron descritos
como estar dialogando con “una pared” (L12, 46). En uno
de los relatos, se sefalé que la l6gica sanitaria consiste
en atender enfermedades o problematicas frecuentes, con
alta prevalencia, situacion precisamente opuesta a la de
las EPOF.

Estrategias implementadas y aspectos facilitadores
para el desarrollo de las actividades de las organiza-
ciones

Entre los facilitadores y estrategias implementadas para
desarrollar las actividades de la organizacion, se destaca-
ron los siguientes: experticia y la conexion y trabajo en red
con otros, que incluye a organizaciones y federaciones y a
otros actores sociales.

Experticia. Las personas entrevistadas sefialaron sus co-
nocimientos, habilidades y experiencias como facilitadores
del desarrollo de las organizaciones. En la mayoria, se
observaron relatos asociadas a los procesos de construir
experticia y también a mostrar dicha experticia.

En lo vinculado a construir experticia, en la mayoria de los
casos en las entrevistas se explicé que la adquisicion de
conocimientos y habilidades se veia favorecida por el he-
cho de que fueran ellos, en calidad de familiares, quienes
ocuparan los lugares de liderazgo en las organizaciones.
La funcion de “lider” requeria, entre otras cosas, la capa-
cidad de marcar objetivos y planificar estratégicamente las
actividades de la organizacion. En la mayoria de las entre-
vistas, se sefial6 que supieron valerse de las experiencias y
formaciones previas en sus trayectorias vitales, para definir
la impronta o perfil de la organizacién, es decir, se valieron
de sus experiencias previas para construir esa experticia
requerida para la funcién. Sefialaron haberse nutrido de su
profesion, como de su ocupacion e insercion en otros es-
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pacios sociales. Por ejemplo, una de las lideres menciond
que su organizacién estaba fundamentalmente abocada
a la sensibilizacion y educacién en torno al problema de
la enfermedad en cuestion y difusion sobre la misma. Ello
fue vinculado de modo directo a su trabajo previo como
publicista, en el drea de comunicacién de una importante
empresa donde trabajaba antes de fundar la organizacion.
En otro de los casos, un lider relaté que el hecho de traba-
jar en la Agencia Nacional de Discapacidad tenia estrecha
relacioén con la fuerte orientacion al tema Discapacidad en
la organizacion por él fundada.

En relacién a mostrar experticia, desde la perspectiva de
los lideres, el conocimiento que obtuvieron en el liderazgo
de la organizacion los alejaba de una posicién de igno-
rancia, sobre todo cuando tienen que establecer dialogos
con los ambitos de decision. Una de las lideres lo sefiald
como sigue:

Yo creo que entramos por la fuerza que hicimos. Y una vez
que nos conocieron se dan cuenta que hoy las asociacio-
nes, tal vez, no son lo que eran antes [...] Las asociaciones
(...) antes eran papas desesperados, obviamente siempre
pasa eso. Antes era mas: “te pido esto porque es lo que
necesita mi hijo y esta es la informacién que tengo”. Hoy,
la realidad es que estamos mucho mas entrenados. Nos
instruimos. Y no te instruis solamente sobre lo que necesita
tu hijo, sino también sobre lo que es una enfermedad rara,
sobre lo que es una enfermedad rara en el mundo. Sobre
lo que son los medicamentos de alto costo. Sobre como se
trata eso en otros lados del mundo. Entonces es como que,
de alguna forma, te empiezan a ver con otros ojos porque se
dan cuenta que realmente sabés de lo que estas hablando.
Que el aporte puede ser valioso. Que realmente tal vez se
puede trabajar en conjunto (L10, 344-355).

Conexiones y trabajo en red. Organizaciones y Federa-
ciones. Las conexiones establecidas con otras organiza-
ciones fueron significadas como un elemento que habia
abonado a la propia conformacién de la organizacion y
también, en un momento posterior, al desarrollo de activi-
dades especificas. Conectarse con otras organizaciones
contribuyé a conformar la organizacién de un modo mas
eficiente. Por ejemplo, la interlocucion con los fundadores
de otras organizaciones permitia conocer experiencias
de conformacién diversas y consecuentemente adquirir
herramientas para definir el rumbo organizacional y para
proceder con la constitucion formal de la organizacion.

A la vez, tanto en los relatos de las entrevistas como en los
articulos periodisticos, se hizo referencia a la existencia de
trabajo en red con otras, para el desarrollo de actividades
especificas, una vez ya fundada la organizacion. Debe
destacarse que todas las organizaciones tenian cone-
xiones formales con otras mediante el establecimiento
de membresias y afiliaciones, hecho que se reflejo fun-
damentalmente en las paginas web de cada una de las
organizaciones. En algunos casos, dichas afiliaciones se
desarrollaban con una organizacion local paraguas que las
nucleaba y en otros casos también con una organizacion
internacional abocada a la misma enfermedad. El trabajo
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descrito en este marco era de asociacién y de soporte y
apoyo. Por un lado, en lo que respecta a la asociacion, las
organizaciones identifican un problema comun y, con el
propésito de operar de forma conjunta, sistematica y esta-
ble sobre él, desarrollan una forma de contrato o acuerdo
que significa compartir recursos. Esta relacion se formaliza
en la existencia de este tipo de federaciones o alianzas.
Cabe sefialar que, en las entrevistas, fue frecuentemente
sefialado el que dichas federaciones tienen objetivos y al-
cances diferentes a los de las organizaciones por enferme-
dad, ya que trabajan en pos de metas mas amplias, aunque
se complementan con los objetivos de las organizaciones
por enfermedad. Uno de los lideres explicaba la diferencia
entre una organizacién por enfermedad y una organizacion
paraguas, como la Federacién Argentina de Enfermedades
poco Frecuentes (FADEPOF)

(-..) yo me dedico a lo micro, a lo que es el paciente, a lo
que es la informacion, a las personas que necesitan cosas
en el dia a dia. Y FADEPOF, si bien da apoyatura a las or-
ganizaciones pequenfas, la realidad es que se dedica mas
puntualmente a las politicas publicas (L6, 114-117).

Por otro lado, tal como se sefiald, también existe una re-
lacion de soporte y apoyo por parte de las organizaciones
paraguas a organizaciones de reciente formacién, que
se traduce en asesoramiento sobre el modo de funciona-
miento o el préstamo de una sede de trabajo. Otro de los
elementos que se destacd en las entrevistas y en las pa-
ginas web es que muy frecuentemente las organizaciones
sostenian membresias y afiliaciones a sus pares interna-
cionales. Con dicho marco, realizan actividades conjuntas,
por ejemplo: proyectos de sensibilizacion y concientizacion
sobre la EPOF en las redes, organizacion de congresos y
encuentros globales con presencia de especialistas y au-
toridades sanitarias, y elaboracion de material de difusion
sobre la enfermedad y guias de buenas practicas.

Conexiones y trabajo en red con otros actores sociales.
Todos los lideres sostuvieron la necesidad del trabajo en
conjunto con otros actores, destacandose entre ellos al
Estado, la industria farmacéutica y el mundo profesional.
Respecto del trabajo con el Estado, se identificé y destaco
el ambito cientifico dentro del mismo como el espacio con
mayor relacién e intercambio. En algunas organizaciones,
se identificaron experiencias de trabajo conjunto y es des-
crita en todos los casos como positiva o beneficiosa. Las
actividades se enmarcan en proyectos de desarrollo de
terapias novedosas o de mejoramiento de tratamientos ya
existentes y probados en otras partes del mundo.

En lo que refiere a la industria farmacéutica, todos los
lideres reconocieron la importancia de su trabajo en pos
de desarrollar terapias novedosas y arribar a nuevos far-
macos. En este sentido, el trabajo en red con este actor fue
expresado como un trabajo de cooperacién. La relacién
con la industria también fue descrita como valiosa, ya que
se sefald que es dicho actor el que invierte dinero para el
desarrollo de ensayos clinicos en el campo de las EPOF.
No obstante, también para la mayoria de los lideres esta
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relacion puede potencialmente transformarse en proble-
matica, ya que en algunos casos se basa en la financiacion
de la industria farmacéutica a algunas de las actividades
de las organizaciones. El dinero recibido por esta via es
considerablemente mayor al que pueden adquirir de otras
formas, aunque la relacion es compleja. Una de las lideres
dijo: Efectivamente, son un aliado, pero un aliado critico
(L4, 291-294).

Con el propdsito de contrarrestar esta dificultad en esta
conexion con la industria, en la mayoria de los casos fue
mencionada la importancia de mantener objetivos y linea-
mientos claros sobre la forma de recibir esa financiacion.
Una de ellas dijo: Creo que es importante que esté la indus-
tria. Lo unico que tiene que aprender uno es a manejarla
éticamente (L6, 318-320).

Finalmente, respecto del trabajo en red con el mundo
profesional, un hecho que se destaca a partir del analisis
de las paginas web es que la mitad de las organizaciones
reciben asesoramiento de profesionales para el desarrollo
de sus actividades, entre los que se encuentran médicos,
psicélogos, trabajadores sociales y nutricionistas. En el
caso de los profesionales médicos, sus aportes se mate-
rializan en la existencia de comités cientificos que forman
parte de las organizaciones. Si bien en la mayoria de los
casos este asesoramiento es voluntario, en los relatos de
las entrevistas se sefialé que muchas veces se establece
una contratacion rentada por parte de la organizacion con
el profesional. Esto se observa en aquellas asociacio-
nes que se dedican, como parte de sus actividades, a la
provision de bienes y servicios de asistencia profesional,
fundamentalmente médica y psicoldgica.

CONSIDERACIONES FINALES

El andlisis realizado sobre las organizaciones de familia-
res de EPOF permite reflexionar sobre las organizaciones
de familiares del campo de la salud mental, considerando
no obstante la limitacion que presenta el comparar el ma-
terial del estudio aqui presentado con fuentes secundarias
sobre las asociaciones de familiares en el campo de la
salud mental.

Para empezar, ambos tipos de organizaciones guardan
algunas similitudes, entre las que se cuentan los obstaculos
para el desarrollo de las actividades. La falta de recursos,
tanto econdmicos como humanos, parece ser el obstaculo
mas serio para ambos tipos de organizaciones, que afecta
no solo su fundacién sino también su sostenimiento una
vez establecidas. El estudio de Fernandez (2021) sobre las
organizaciones en salud mental encontré que, si bien el
mantenimiento de su personeria juridica se ve amenazado
por esta falta de recursos, los familiares se esfuerzan por
sostenerla ya que les da formalidad, entidad y “registro de
existencia”. Este también parece ser el caso de las organi-
zaciones en el campo de la EPOF, ya que los resultados
indican que los familiares parecen estar dispuestos a sos-
tener las organizaciones, mediante la financiacion directa
desde su bolsillo. Un punto de discusion que se abre es
el rol del Estado, respecto de si este debe impulsar a este
tipo de organizaciones, asesorandolas sobre los modos de
financiacion existentes, sobre todo atendiendo a los condi-
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cionamientos que la financiacién directa por parte de este
podria tener en el funcionamiento de las organizaciones.
Los resultados de este estudio focalizado en las EPOF
guardan coincidencia con estudios anteriores especificos
en salud mental, no solo de la regiéon de Sudamérica sino
también del realizado en nuestro pais (Siqueira de Almeida
et al. 2010; Souza, 2001; Dimenstein, et al. 2012; Vascon-
celos, 2011; Fernandez, 2021).

Otra semejanza se refiere al trabajo en red con la industria
farmacéutica. Este estudio mostré que algunas de las or-
ganizaciones reciben financiacion de dicho actor y si bien
esta via de obtencion de recursos facilita el desenvolvi-
miento de las actividades, parece ser un punto problema-
tico. Ello también fue observado en aquellas de familiares
del campo de la salud mental en Argentina (Fernandez,
2021). Sin embargo, el campo de las EPOF parece revelar
que es importante tener lineamientos o mecanismos claros
y pautas de buenas practicas respecto del modo de recibir
financiacion. Desde algunas organizaciones se generaron
directrices y pautas sobre las mejores formas de obtener
dinero, entre las que se destacan el patrocinio de activida-
des especificas asociadas a la mision de la organizacion o
la no recepcion de fondos directos por parte de los lideres
para hablar en nombre de la organizacién (IFOPA, 2016).
El seguimiento de estos mecanismos de transparencia
podria operar como un aspecto facilitador para el trabajo
conjunto entre la industria y las organizaciones en el campo
de la salud mental, aunque también, como en el caso del
Estado, siempre atendiendo a los condicionamientos que
la relacién de financiacion podria traer.

Un hecho que cabe mencionar es que en este estudio
centrado en EPOF se incluyeron obstaculos directamente
asociados a las complejidades de estas enfermedades y
que son particulares a ellas: por un lado, el tiempo que
demanda su atencidn y, por otro lado, la baja prevalencia
y escasez de personas afectadas. En las organizaciones
de familiares en salud mental de Sudamérica, se destaco
la poca presencia de familiares, ya sea por la falta de
tiempo dedicado al cuidado de la persona afectada, por el
estigma o por la falta de aceptacién del problema de salud
mental existente en el sistema familiar (Fernandez, 2021;
OMS, 2022). Ello abre la pregunta respecto de los modos
efectivos para reunir a mas personas, en ambos campos.
Un estudio anterior centrado en las organizaciones de per-
sonas usuarias de servicios de salud mental encontré que
la escasa informacién y conocimiento sobre la existencia
de las organizaciones era una barrera para la participacién
(Rosales, Rodriguez, Delmonte y Ardila Gémez, 2020).
En este sentido, se recomendo ir a los servicios de salud
a informar sobre las actividades de las organizaciones e
incluso nutrir y mejorar las relaciones existentes con los
trabajadores de dichos servicios, con el propésito de llegar
a mas personas. Estos son aspectos a los que las organi-
zaciones de familiares en el campo de las EPOF y en salud
mental podrian darle también mayor atencion.

Un aspecto diferencial a destacar entre unas organizacio-
nes y otras, tiene que ver con la experticia adquirida por los
familiares en el campo de las EPOF, aspecto que se poten-
ciaba por el lugar de liderazgo que estos ocupaban en sus
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organizaciones. Los resultados muestran que ese lugar de
liderazgo permite que tengan control y participacion real en
la toma de decisiones en el desarrollo de sus organizacio-
nes. Eso no parece ser concordante con lo que sucede en
el campo de la salud mental en Sudamérica (Siqueira de
Almeida, et al. 2010; Montenegro y Cornish, 2019). Incluso
se sefiald que, en nuestro pais, la fundacion de la mayoria
de las organizaciones de familiares en el campo de la salud
mental fue iniciativa de los profesionales de servicios de
salud mental, de organismos internacionales, o de funcio-
narios publicos con cargos de gestion (Fernandez, 2021).
Cabe la pregunta respecto de si esta dinamica presente ex-
clusivamente en el campo de la salud mental esta asociada
al paternalismo y estigma que histéricamente ha recaido
sobre las personas usuarias de servicios de salud mental,
como asi también sobre sus familiares (Ardila Gémez, et
al. 2018). Dicha estigmatizacion ha sido tan profunda que
incluso desde ciertas perspectivas tedricas se ha explicado
el origen del padecimiento mental en las familias, funda-
mentalmente en las madres (Ardila Gomez, 2009).

En las organizaciones de familiares de personas con EPOF
se observd que un aspecto clave en la fundacion y lide-
razgo de las organizaciones esta asociado a la formacién
previa de los familiares, lo cual define el perfil de la orga-
nizacion y el caracter de sus actividades. Este podria ser
un hecho al que los familiares en salud mental podrian
atender con mas interés. Nutrirse de su formacion previa
y trayectoria personal permitiria identificar concretamente
qué area desarrollar (sensibilizacion social, prestacion de
servicios, formacion de grupos de apoyo mutuo, abogacia
y derechos, etc.) y daria cierta nocion del rumbo que la
organizacion debe tomar.

Otra diferencia encontrada fue la de las conexiones y tra-
bajo en red con otras organizaciones. Dichas conexiones
parecen ser mucho més estructuradas y con un mayor
grado de desarrollo en las asociaciones de familiares de
EPOF, mientras que en el caso de las organizaciones de
familiares de personas con problematicas de salud mental
son incipientes y menos constituidas. Los resultados de
este estudio muestran que cada una de las organizacio-
nes vinculadas a EPOF trabajan en areas especificas y
particulares y ello vuelve necesaria la articulacion entre
ellas, de modo de complementar las tareas realizadas. Asi,
algunas se nuclean por enfermedades especificas y otras
son producto de la asociacion y agrupacion, denominadas
“paraguas”, “federaciones” o “alianzas”. Esta investiga-
cion muestra que este es un buen aspecto, que potencia
las actividades. Especificamente en salud mental, varias
de las organizaciones estaban intentando agruparse y
conformar una federaciéon con mayor visibilidad nacional
(Fernandez, 2021). Las federaciones mas amplias podrian
auxiliar y asistir el trabajo de las asociaciones especificas
de reciente creacion, ya que se ha sefialado que carecen
de estructura y experiencia en sus primeros momentos de
desarrollo (Fernandez, 2021).

Un elemento peculiar observado en las organizaciones en
el campo de la EPOF es su claridad respecto a la diferencia
entre el interior y el exterior de la asociacion en sentidos
identitarios: para ocupar lugares de decisién en las asocia-
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ciones si o si se debe ser familiar. Este podria ser un aspec-
to a reflexionar para los integrantes de las organizaciones
en salud mental, cuya composicion suele ser mixta: tanto
de familiares, usuarios como profesionales de salud mental
(Toro Leyton, 2019; Rosales, et al. 2015; Fernandez, 2021).
El hecho de que haya lugar al interior de las organizaciones
para personas con otras identidades podria estar siendo un
aspecto problematico ya que puede traer aparejado poco
control real de los familiares. En todo caso, delimitar de
modo mas claro las tareas y funciones de los no familiares
en las asociaciones podria ser beneficioso. El campo de las
EPOF ilustra que los profesionales, por ejemplo, podrian
incluirse en espacios concretos de la organizacién, como
comités especificos, y a partir de la decision de los lideres
familiares. También resultaria beneficioso que los profesio-
nales de la salud mental reflexionaran respecto de su rol
y funciones en las organizaciones, como asi también los
motivos que subyacen a la permanencia prolongada en el
tiempo en dichos espacios.
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