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Resumen

Frente a la eventual contribucion que tendria estudiar la participacion en el contexto del
trabajo con familiares de personas con esquizofrenia, los profesionales del centro terapéutico
CORFAPES han propuesto fortalecer la participacion mediante la realizacion de “Encuentros de
Familiares y Amigos”. La presente investigacion pretende comprender como ocurre la participacion
de los familiares y amigos de los usuarios en dicha experiencia. Para ello se realiz6 un estudio de caso
guiado por los principios de la investigacion-accion participativa. Participaron 27 personas, incluidas
familiares y amigos, usuarios, profesionales y directivos. Durante el proceso se elaboraron notas de
campo, las cuales se devolvieron a los participantes a lo largo de todo el proceso con el fin de incluir
sus propias reflexiones sobre la experiencia. La informacion producida fue analizada mediante una
sistematizacion de la experiencia. Los resultados obtenidos sugieren la existencia de tres dimensiones
relevantes para comprender la participacion en este contexto: a) Planificacion y gestion, b) Relaciones
interpersonales y dindmica grupal, y ¢) Motivaciones e intereses de los participantes. Los resultados
se discuten a la luz de diversas conceptualizaciones de la participacion, sus factores incidentes y
estrategias que pueden implementarse para fortalecerla.

Palabras clave: esquizofrenia, familiares y amigos, participacion, investigacion-accion participativa,

sistematizacion, gestion.
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Introduccion

El Trabajo con Familiares de Personas con Esquizofrenia

La esquizofrenia, es un trastorno psicotico definido en el DSM V segun tres ejes centrales
gue se han desarrollado en la evolucidn histérica del concepto: la alteracion progresiva de la voluntad,
la escision como elemento fundamental de los sintomas negativos (desorganizacién en el pensamiento
y conducta) y la presencia de sintomas positivos que distorsionan la realidad (delirios vy
alucinaciones), todo ello en diferentes combinaciones, gravedad y duracion (Fuentes, Rivasplata y
Nurfies, 2014). Sin embargo, la esquizofrenia también puede concebirse desde fuera del enfoque bio-
médico como una corporeizacion del lenguaje, donde el sintoma posee un valor poético y se
reivindica la locura como una forma de existencia. En ese sentido, la patologizacion de la
esquizofrenia estaria dada por el conflicto que ésta enfrenta con las pautas culturales y microculturales
(de la familia, principalmente), que catalogan a quien la sufre como un “enfermo mental” (del Rio,
2006).

Respecto de su etiologia, no hay claridad de la incidencia del factor genético (Fuentes et al.,
2014). Por su parte, respecto del factor ambiental, existen diversas explicaciones que le otorgan
relevancia a la familia en el origen y desarrollo de la esquizofrenia. Por un lado, desde el enfoque bio-
médico se concibe la esquizofrenia como una enfermedad de origen multicausal provocada por
aspectos personales (genéticos o adquiridos por accidente) en combinacidn con un entorno estresante
gue la detone (Muela y Godoy, 2001). Desde el enfoque sistémico se comprende la esquizofrenia
como un problema resultado de las experiencias relacionales que la persona ha acumulado en su vida
(Barbagelata, 1999), pues le otorga al sintoma un significado dentro de la dindmica familiar (Beltran,
Galindo, Grandal, Lopez y Rios, 2017). Por otro lado, desde una perspectiva construccionista social
(Gergen, 1999), los delirios y alucinaciones serian la forma que ha desarrollado el sujeto para poder
dar sentido a experiencias sociales tan intensas que no han podido ser articuladas en una narrativa
racional (Seikkula, Alakare y Aaltonen, 2001). De este modo, dependiendo de la teoria explicativa,
se derivan distintos modelos de trabajo que incorporan a la familia.

Los modelos de trabajo centrados en psicoeducacion, que adhieren a la explicacion bio-
médica, se centran en como la familia puede incidir en el curso del cuadro psicético (Rejas, 2011).
Estos sugieren atender a las necesidades y capacidades especificas de los familiares y usuarios y tomar
en cuenta sus opiniones y sugerencias en pro de su participacion (Inglott, Tourifio, Baenay Fernandez,
2004; Zapata, Rangel y Garcia, 2015). No obstante, la mayoria de los programas son disefiados

exclusivamente por profesionales (Glynn, 2013) y suelen tener una duracién y temaéticas
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preestablecidas, de manera que la participacion y colaboracion de la familia aparece como un
problema en tanto lo perciben como una carga extra (Inglott et. al, 2004).

Por otro lado, los modelos de trabajo con familiares de pacientes psicéticos basados en el
enfoque sistémico parten de la construccién de un diagndstico comprensivo (Goémez, LOpez-
Alvarado, Bamba, Sanz y Gonzélez, 2016). Esto permite la elaboracion de nuevas narrativas e
introduce nuevas ldgicas en la dinamica familiar, todo ello a partir de técnicas como el
cuestionamiento circular (Beltran et. al, 2017; LOpez y Valencia, 2019). En la préactica, en el contexto
terapéutico es relevante realizar entrevistas con toda la familia nuclear (grupales e individuales), por
lo cual es necesario cuidar la vinculacién con cada miembro para que tome consciencia de su
responsabilidad en el asunto y propiciar su participacién a lo largo del proceso (Barbagelata, 1999).

Por su parte, el modelo de trabajo de Dialogo Abierto desarrollado en Finlandia se basa en la
perspectiva construccionista social. El modelo ha tenido un alto indice de eficacia, pues un 85% de
los sujetos tratados han tenido remision de sintomas (Marckler, 2014). El trabajo consiste en que la
persona diagnosticada establezca un dialogo con diversas voces de su red social para, mediante
conversaciones reflexivas, construir nuevas narrativas que reparen aquellas que son tan perjudiciales
para la persona (Seikkula et. al, 2001). Para que el proceso sea exitoso, desde las primeras sesiones
se debe acoger la palabra del conjunto de participantes para tomar decisiones en torno al tratamiento
(respecto de la medicacion, del contenido, forma, frecuencia y locacion de las sesiones) segun las
necesidades del caso. Esto proporciona un mayor entendimiento y agencia de la persona y su entorno
respecto de la problematica (Seikkula et. al, 2001).

A la luz de los modelos de trabajo hasta el momento revisados, no obstante sus diferencias
tedricas y practicas, la necesidad de participacion de las familias (u otros agentes) para que el proceso
sea exitoso parece ser algo transversal. Sin embargo, las formas de dicha participacién parecen ser
diversas segin cada modelo y, a pesar de su aparente relevancia, ninguno de los modelos parece tratar

la participacién como tal, pues no le otorgan un lugar en sus respectivas conceptualizaciones.

La Participacion en Modelos de Salud

No obstante lo anterior, existen modelos de trabajo en salud mental, asi como organizaciones
implicadas, que si otorgan un lugar explicito al concepto de participacion y dan cuenta de su
relevancia. Por un lado, la participacion ha sido fomentada por la Organizacién Mundial de la Salud,
asi como también considerada en el plan de Salud Mental chileno, en tanto que muchas
investigaciones han reportado los beneficios que ofrece ésta para los usuarios, particularmente en los
espacios donde escasean los recursos (Rifkin, 2009; Minsal, 2017). Pues se potencia que los

participantes saquen provecho de sus propios saberes y recursos para colaborar en la superacién de
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sus propias adversidades (Rifkin, 2009). En la misma linea, el modelo de salud mental positiva
propone que la participacion facilita la salud mental del sujeto, dado que fomenta su autonomia
(capacidad de regularse y tomar decisiones propias independiente de las presiones del entorno) y
dominio de su entorno (capacidad para adaptarse y transformar el entorno en funcion de las propias
necesidades) (Sanchez Vidal, 2007; Minsal, 2017).

Por otra parte, desde la salud mental comunitaria (surgida en EE. UU en los afios sesenta
vinculada a la desinstitucionalizacion del tratamiento de “enfermedades mentales” (Montero, 2004))
se promueve que la persona con discapacidad psiquica preserve o recupere su capacidad para
relacionarse con los otros miembros de su comunidad. Para ello, promueve la participacion activa del
sujeto en su tratamiento, lo cual implica contar con su consentimiento informado para toda decision,
pero también incluir la participacion de su familia y a los miembros significativos de su comunidad

en su proceso de atencion (Ardila y Galende, 2013).

Por otra parte, la perspectiva social' comunitaria (surgida en América Latina) tiene como
objetivo la transformacion de la comunidad y de los sujetos que participan de ella, y facilita el
desarrollo de sus capacidades de decision y control sobre su propia accion, de manera que el psicélogo
sea un promotor de recursos (Sanchez Vidal, 2007; Wiesenfeld, 2014). De esta manera, la
participacion seria el centro del método comunitario (como recurso metodoldgico, teérico, aplicado,
politico y ético), lo que lo legitima, en tanto convierte a las personas y comunidades en sujetos agentes
de su propia vida (Sanchez Vidal, 2007; Montero, 2009; Wiesenfeld, 2014). Asi, favorece la salud
mental al considerar que ésta posee aspectos que residen en las relaciones interpersonales

comunitarias y sociales (Montero, 2003).

Lo anterior, implica que la participacion favorece un fenémeno que se ha conceptualizado
como empoderamiento (empowerment), definido por Rappaport (1987) como proceso en el cual se le
otorga poder a alguien. Dicho concepto ha sido criticado en tanto que serian las comunidades mismas
las que se fortalecen o potencian en pro de superar su situacion de subordinacion, y el profesional
funciona como un catalizador del proceso (Montero, 2009). Por esto se prefieren los conceptos

fortalecimiento o potenciacion® como aquellos que permiten a las personas desarrollar sus propios

! Segun Flores (2011), la psicologia comunitaria (PC) es el término que se le da a la disciplina surgida en EE. UU desde
una ldgica desarrollista, mientras que la psicologia social comunitaria (PSC) habria surgido en Latinoamérica con miras a
la transformacion social. No obstante, Montero (2004) sostiene que las diferencias entre ambas disciplinas son menores que
sus similitudes y que, por tanto, para abarcar las diversas tendencias que se nutren entre si, prefiere el término psicologia
comunitaria a secas al considerarlo mas genérico.

2 El concepto potenciacion se centra mas en el desarrollo de los propios recursos, pero en términos generales ambos
conceptos coinciden bastante (Montero 2004; Maya 2004). En ese mismo sentido puede tomarse el concepto apoderamiento,
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recursos para ejercer mayor control sobre los asuntos de su propia vida de manera critica y consciente
(Montero, 2003; Maya, 2004). Ahora, no queda claro si el fortalecimiento es respecto del individuo
o de la comunidad, frente a lo cual pueden distinguirse niveles de fortalecimiento® (Silva y Martinez,
2004): individual (de la persona en funcién de sus propias metas) y grupal (de un conjunto de personas
gue comparten metas y objetivos), los cuales pueden ocurrir simultdneamente. Respecto de esto, en
caso de orientarse hacia lo grupal, podria pensarse que la participacion es el medio o el espacio donde

se produce el fortalecimiento (Sanchez, 2000).

Por ultimo, y en especifico para el tratamiento de personas con discapacidad psiquica,
Olivares y del Valle (2019) sostienen que el modelo comunitario es considerado por muchos
investigadores como el mejor para la atencién a personas con diagnostico psiquiatrico (en lo ético y
en lo terapéutico). No obstante, para que sea efectivo, debe considerar una metodologia de abajo hacia
arriba (bottom-up) que comprenda el rol de los actores involucrados (profesionales, usuarios y
familiares) en una logica no jerarquica, donde haya una participacion conjunta en el disefio,
implementacion y evaluacion de los programas. Esto convierte a los equipos profesionales en
facilitadores de procesos en que las propias personas determinan sus problematicas y promueven las

soluciones a través de, por ejemplo, la participacion en sus propias comunidades.

Hasta el momento, se ha revisado que, a pesar de que la participacion aparece como algo
relevante en el trabajo con familiares de personas con esquizofrenia, sus formas pueden ser diversas
y los modelos que trabajan con el fenémeno no le han dado a la participacion un lugar en sus
respectivas conceptualizaciones. También, por otro lado, se han revisado organizaciones, modelos y
lineas tedricas que si otorgan un papel relevante (y explicito) a la participacion en la salud mental de
las personas, y especificamente para quienes tienen un diagnostico psiquiatrico. De este modo, puede
pensarse gue una aproximacién mas detenida a la participacién podria aportar al trabajo con familiares

de personas con esquizofrenia.

El Trabajo con Familiares y Amigos en CORFAPES

En la presente investigacion se estudia un caso que ilustra particularmente la cuestion de la

participacion en el trabajo con familiares de personas con esquizofrenia. La Corporacion de

en tanto pone el acento en quien adquiere el poder (Gil Calvo, 2003 citado en Sanchez Vidal, 2007). Para efectos de este
trabajo, estos conceptos se toman como sindnimos, y se utiliza fortalecimiento para unificar los conceptos.

3 Silva y Martinez (2004) ocupan el concepto empoderamiento, pero, por lo anteriormente dicho, en el presente trabajo se
ha adaptado a fortalecimiento.



TN

FACULTAD DE

CIENCIAS

] SOCIALES 7

UMIVERSIBAD BE CHILE

Familiares y Amigos de Personas con Esquizofrenia (CORFAPES), es una entidad sin fines de lucro
con personalidad juridica que, en términos generales, brinda a sus usuarios talleres grupales (de arte,
fotografia, literatura, computacion, entre otros), espacios de recreacion, asambleas, sesiones de
psicoterapia y terapia ocupacional individuales, visitas domiciliarias y acompafiamiento a familiares.
Todo ello, para facilitar la autonomia y bienestar del usuario en un proceso orientado segin sus

propias necesidades, asi como también favorecer su inclusion social (CORFAPES, s.f).

Los criterios de inclusion para acceder al centro son tener una edad mayor a 15 afios y
encontrarse en una situacién de discapacidad psiquica por un diagnostico psiquiatrico. También,
deben ser personas que se encuentren estabilizadas con un tratamiento psiquiatrico, que muestren un
nivel basico de autovalencia y que no presenten conductas hetero y/o autoagresivas, asi como
tampoco consumo problematico de drogas y/o alcohol (CORFAPES, s.f). En suma, al momento del
ingreso, los usuarios deben firmar un contrato junto con un familiar u otro contacto estrecho, a quien

se pueda acudir en caso de ser necesario.

Actualmente, el centro cuenta con 16 usuarios inscritos (3 mujeres y 13 hombres), todos
residentes de diversas comunas de Santiago y pertenecientes a distintos estratos socioeconémicos.
Algunos usuarios tienen un contrato particular con CORFAPES, mientras que otros han sido
derivados desde centros de salud pertenecientes al Servicio Metropolitano Oriente de Santiago, el
cual posee un convenio con la Corporacion y otorga subvenciones para financiar la atencion de los

usuarios derivados.

En cuanto a su historia, la personalidad juridica de CORFAPES emana en el afio 1994 tras la
iniciativa de un grupo de familiares de personas con diagndstico de esquizofrenia. Estas, reunidas en
sus inquietudes como clientes de un laboratorio farmacolégico y, mediante la autogestion y apoyo de
un equipo profesional (conformado por dos doctoras y una terapeuta ocupacional), comienzan a
realizar encuentros para compartir sus experiencias. Asi, finalmente crean un centro para que sus
familiares sean atendidos de forma integral y se promueva su inclusién social. No obstante, con el
paso de los afios, los profesionales que participan del centro comienzan a tener cada vez mayor
incidencia hasta que, al cabo de un tiempo, los familiares se desvinculan de la administracion de
CORFAPES vy dejan de participar del directorio. De esta manera, el centro queda en manos de
profesionales, quienes pasan a tomar las decisiones respecto de las actividades que alli se realizan
(Benitez, 2018). Sin embargo, el actual equipo profesional trabaja desde un enfoque que aspira a
desarrollar propuestas mas comunitarias, por lo que se estan produciendo una serie de

transformaciones en la forma de trabajo en diversas areas.



TN

FACULTAD DE

CIENCIAS

] SOCIALES 8

UMIVERSIBAD BE CHILE

Una de estas areas es la relacion entre la corporacion y los familiares y amigos de los usuarios.
Actualmente, en los procesos terapéuticos de CORFAPES si participan familiares de los usuarios, asi
como también (aunque en menor medida) amigos, al considerarse parte importante de su red. No
obstante, su participacién se limita a momentos especificos, como, por ejemplo, una visita
domiciliaria o una intervencion familiar, pero no de manera consistente en el tiempo. El proyecto
técnico de CORFAPES, en términos generales, se aboca a fortalecer el vinculo entre la corporacién
y los familiares y amigos del usuario por tres motivos principales: facilitar la inclusion social (dado
gue su entorno proximo es su red principal de apoyo para facilitar la inclusion y desestigmatizacion
de los usuarios mediante discusiones y herramientas psicoeducativas), informar a su entorno mas
préximo acerca del proceso de los usuarios para poder generar un trabajo colaborativo, y ofrecer un
espacio de contencidn emocional. Asi, en los tltimos afios la vinculacién con los familiares y amigos
ha consistido en realizar “Reuniones de Familia” una vez al mes donde el equipo profesional expone
ciertas tematicas psicoeducativas que luego son puestas en discusion en relacion a las vivencias de
los participantes. Dicha metodologia, ademés de no considerar las necesidades efectivas del entorno
del usuario (en tanto que las teméticas son propuestas por el equipo profesional), ha ido en detrimento
y la asistencia ha disminuido considerablemente. En suma, la falta de motivacion y la sobrecarga
laboral han influido en que no haya motivacion por parte del equipo profesional para el desarrollo de

estas reuniones.

Dado lo anterior, desde el equipo profesional actual ha surgido la iniciativa de proponer a los
familiares y amigos una nueva forma de vincularse con la corporacién. Dicha propuesta involucra los
siguientes aspectos: primero, el equipo profesional trabaja desde una visién comunitaria, en tanto
posee una disposicién a reducir las relaciones de poder entre los profesionales, familiares y amigos y
usuarios, para favorecer la toma de decisiones y control sobre la propia vida. Segundo, alineado con
lo primero, el equipo profesional concibe la psicosis fuera del enfoque bio-médico como una forma
de existencia que ha sido marginada socialmente por no responder a las pautas de normalidad, y no
como un conjunto de sintomas que deben ser suprimidos, sino que, por el contrario, se le debe dar un
lugar al discurso de la persona diagnosticada. Tercero, las anteriores “Reuniones de Familia” se basan
en un modelo de trabajo psicoeducativo con el cual el equipo profesional no esta de acuerdo, dado
que posicionan al profesional como experto desde un enfoque bio-médico. Cuarto, a pesar de que los
modelos sistémicos y de Dialogo Abierto aparecen como alternativas mas alineadas con el enfoque
tedrico y ética profesional del equipo, CORFAPES no cuenta con las condiciones para realizar este
tipo de abordajes. Por ejemplo, dada la precarizacion laboral y rotacién profesional, no siempre se

puede contar con terapeutas formados en dichas lineas de trabajo, ni tampoco con la posibilidad de
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reunir al nucleo familiar (u otros miembros significativos en la red social del usuario) de manera

constante, y alin menos de realizar sesiones a diario desde el primer brote psicético.

Asi, la propuesta del equipo profesional consiste en proponer un espacio de Encuentros de
Familiares y Amigos que, segun la logica del fortalecimiento comunitario, pretende generar un
espacio acorde a las necesidades, intereses, saberes y posibilidades efectivas de los participantes. De
esta manera, los planes y expectativas que planteen los profesionales seran coherentes con ello y no
se haran en funcion de sus propios intereses e imposiciones. Ademas, se pretende crear un espacio
gue no sea exclusivamente dependiente de profesionales, dado que, de lo contrario, la alta rotacién
profesional impediria la continuidad de los procesos. Ahora, vale aclarar que la nueva propuesta no
implica abandonar las visitas domiciliarias o intervenciones terapéuticas familiares, sino mantenerlas

para al mismo tiempo poder tratar los casos de manera individual.

De este modo, la presente investigacion tiene como objetivo comprender cdmo ocurre la
participacion de los familiares y amigos de los usuarios de CORFAPES en la experiencia de
Encuentros de Familiares y Amigos. Para ello, el investigador (quien al mismo tiempo pertenece al
equipo profesional de CORFAPES) particip6 de la experiencia de Encuentro de Familiares y Amigos
y facilito instancias de reflexion critica que estimulen la produccion de conocimiento desde la
practica, acumul6 un registro del proceso y, finalmente, explor6 méas profundamente cémo es la
participacion de familiares y amigos en dicho proceso mediante una discusién con lo que propone la

literatura revisada.

El presente trabajo pretende aportar en distintos ambitos. Por un lado, dado que el
investigador particip6 en la experiencia investigada, el trabajo contribuye a la creacion de una cultura
de reflexién desde la practica y al desarrollo de metodologias que incorporen a los distintos actores
en dicha reflexién, todo ello con miras a enriquecer y mejorar la propia practica (u otras practicas que
se den en contextos similares) (Jara, 2018). Asi, el trabajo pretende servir como insumo para favorecer
gue la vinculacion entre los familiares y amigos y la corporacion sea coherente con las condiciones
particulares de CORFAPES. Por otra parte, aporta a explorar el lugar que ocupa la participacion en
el contexto del trabajo con familiares y amigos de personas con esquizofrenia, lo cual, al identificar
mecanismos participativos situados en un contexto especifico, permite enriquecer el conocimiento
sobre la participacion y sus diversas posibilidades (Wiesenfeld, 2012; Cassetti et al., 2018). Por
altimo, la construccién de conocimientos se produce desde la interaccion entre profesionales y
familiares y amigos (en tanto ambos participan de la experiencia), por tanto el proceso pretende ser

una instancia de ensefianza y aprendizaje que tenga efectos concientizadores, que genere pautas de
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actores, que movilice recursos existentes y que potencie la creacion de nuevos (Montero, 2004). De
este modo, en un contexto que suele estar tefiido por la verticalidad y directividad del enfoque bio-
médico (que se posiciona como saber neutral y absoluto), se pretende modificar las relaciones en un
nivel microsocial en pro de dar voz a sectores no escuchados para que puedan decidir sobre asuntos

que les competen (Montero, 2003; Eibenschutz, 2019).

Marco tedrico

Para abordar el objetivo de esta investigacion es necesario indagar en el concepto de
participacion, lo que ésta significa, hasta qué punto es plausible y de qué maneraimplica a los diversos
actores involucrados en los procesos de participacion. En relacion con esto, Conrwall (2008) sostiene
gue el uso masivo del concepto de participacién sugiere que se trata de un concepto extremadamente
maleable en virtud de los intereses de quienes lo utilizan, pues su definicion es poco clara. En suma,
otros autores advierten que el concepto tiene mdaltiples definiciones en la literatura y puede darse de
diversas formas segln el contexto en que ocurra (Montero, 1996; Sanchez, 2000; Wiesenfeld, 2012).
La literatura sugiere que existe participacién politica, ciudadana y comunitaria segun el alcance o
escala de ésta (por ejemplo, si tiene injerencia en politicas publicas o0 mas bien se limita a proyectos
locales). No obstante, dado la escasa diferenciacion conceptual y procedimental entre estas distintas
formas (Wiesenfeld, 2012), para efectos de esta investigacion se utiliza el término participacion a
secas.

Dado lo anterior, una definicién amplia de participacion seria la que propone Montero (2004,
p.109): “proceso organizado, colectivo, libre, incluyente, en el cual hay una variedad de actores, de
actividades y de grados de compromiso, y que esta orientado por valores y objetivos compartidos, en
cuya consecucion se producen transformaciones comunitarias e individuales”. De este modo, los
actores y sus formas y grados de participacion pueden ser diversos pero, independiente de ello, cada
sujeto poseera un saber particular y la importancia en el trabajo comunitario seria el reconocimiento
de dichos saberes (Freire, 1964).

En tanto proceso, la participacion se concibe como algo no estatico, cuyo dinamismo y
variabilidad de los elementos que la componen estarian sujetos al contexto en el cual la participacién
se situa, por ejemplo, las caracteristicas del grupo que participa o la naturaleza y objetivos del
proyecto en que se involucra (Sanchez, 2000; Diaz, 2017). Dado esto, para efectos del presente

trabajo, al considerarse el contexto y naturaleza del proyecto en que la participacion es estudiada, se
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ha realizado una revision teérica sobre: (a) diversos tipos y niveles de participacion, (b) factores que
limitan o potencian que ésta se despliegue y (c) estrategias que pueden utilizar profesionales para

fortalecer la participacion de la comunidad.

Tipos y niveles de participacién. Participar no es una cuestién de todo o nada, sino que
posee matices (Sanchez, 2000). Pues se puede dar formal o informalmente en actividades de la vida
cotidiana como el trabajo o las tareas del hogar, o bien, en acciones comunitarias especificas (Sanchez
Vidal, 2007). La definicién de participacion de Montero (2004) contempla este punto, en tanto que el
participar en distintos frentes conlleva ciertas dificultades y condiciona el nivel de participacion. La
capacidad de mantenerse en una actividad a pesar de que implique ciertas dificultades esta
influenciada por el compromiso, definido como el sentimiento de responsabilidad y obligacion
respecto del trabajo y objetivos de un grupo o proyecto, que conduce a la persona a acompariar o
actuar en funcion de ello (Montero, 2004). Asi, compromiso y participacion tendrian una relacion
directamente proporcional, son interdependientes y, por tanto, se tratan conjuntamente (Montero,
2004; Sanchez Vidal, 2007).

En La Figura 1 se presenta una esquematizacion donde los distintos niveles de participacion
y compromiso que pueden tener los miembros de una comunidad son representados con circulos
concentricos (a mayor cercania del centro, mayor nivel participacion y compromiso). Estos niveles
van desde quienes lideran, toman decisiones y energizan la participacion de los demas, hasta quienes
aprueban u observan sin obstaculizar la accién (Montero, 2004). Las Gltimas categorias no deben
menospreciarse, pues desde los meros acuerdos se puede llegar a la pequefia colaboracion o incluso
a la accion mas comprometida, por eso, es importante promover el movimiento de los miembros hacia
el centro del circulo (como indican las flechas que apuntan hacia el centro). Por otro lado, es
conveniente la rotacion de las personas que estan en los circulos centrales, dado que ello puede
generar fatiga y/o autoritarismo (como indican las flechas que apuntan hacia la periferia) (Montero,
2004). Para que ello sea efectivo, quienes suelen liderar las iniciativas (por su capacidad de entrega,
de presentar soluciones y de vincularse afectivamente) deben ejercer un liderazgo transformador
(Montero, 2003), que incorpore habilidades de motivacion; que incite la reflexion fomentando el
involucramiento de las personas timidas o apartadas; que se abra a incorporar miembros reforzando
la accién; que escuche con atencion los problemas y propuestas ajenas y que promueva una
subdivision de tareas y rotacion de lideres (con miras a alcanzar un liderazgo compartido ((L6pez,

Campos y Villanueva, 2018)).
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Por otro lado, Cornwall (2008) realiza una revision de las distintas posturas tedricas desde
las cuales se utiliza el concepto de participacién (como la escalera de participacién de Arnstein
(1969)), con el fin de clarificar sus implicancias y consecuencias tedrico-practicas. De este modo,
propone una nueva tipologia de la participacion, donde los distintos tipos se relacionan con el objetivo
de la participacion, y con el significado que ésta tiene para la organizacion que la promueve y para
sus beneficiarios. La autora define cuatro tipos de participacién: nominal, instrumental,

representativa y transformativa, las cuales se describen en la Tabla 1.

En el ambito de la participacion respecto de cuestiones administradas por el Estado, Checa,
Lagos y Caballin (2011) proponen una tipologia de la participacion simplificada a sus elementos
observables. Asi, proponen la participacion informativa (las personas son informadas de las acciones
que las implican), la consultiva (se les consulta a las personas su opinidn para eventualmente
reformular la accion) y la deliberativa (las personas pueden tomar decisiones sobre las acciones que
les implican). A esta propuesta, Contreras y Montesinos (2019) agregan la participacion implicativa
(las personas colaboran en el desarrollo de propuestas para la solucién de problemas).

Figura 1. Niveles de Participacién y Compromiso.

Niveles:
Mucleo de maxima participacién y compromiso.

Participacion frecuentey alto compromiso.

Participacion especifica, mediano compromisa.

Participacion esporadica, bajo compromiso.

Participacion tentativa, bajo compromiso (por ejemplo, apoyo material).
Participacion tangencial, compromiso indefinido (por ejemplo, aprobacion).
Curiosidad positiva o amable. No hay compromiso.

b o ol S

Movimientos entre niveles:
A Promaocidn de movimiento centripeto para mayor participacidn
+ Rotacion enlosprimeros niveles

(Fuente: Montero, 2004)
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Por su parte, un grupo de investigadores espafioles (Cassetti, Paredes, Lopez, Garcia y
Salamanca, 2018) sefialan que hay muchos reportes sobre participacion comunitaria en salud, sin
embargo, éstos se limitan a describir los procesos sin dar cuenta de su efectividad. De este modo,
realizan un metaanalisis de diversos estudios que dan cuenta de procesos participativos en el &mbito
de la salud, y los evaltan segin una tipologia que comprende cinco niveles de participacion. Los
primeros dos son la informacién y la consulta (equivalentes a los planteados por Checa et al. (2011)).
El tercero es la decision-accion conjunta, donde profesionales y comunidad toman decisiones y
actlan de manera activa. El cuarto es el liderazgo multiple compartido, donde, a diferencia del nivel
anterior, algunas decisiones y acciones son llevadas exclusivamente por los miembros de la
comunidad. El quinto y altimo nivel, es el control comunitario, donde miembros de la comunidad
toman decisiones y emprenden acciones de manera auténoma en todo el proceso participativo. Los
hallazgos muestran que el tercer nivel se despliega mayoritariamente en el disefio y ejecucién de las
acciones comunitarias, sin embargo, no se muestra en las fases de diagndstico y evaluacion. Ademas,
se aprecia una presencia minima del cuarto nivel, y la ausencia absoluta del control comunitario en
todos los casos revisados. Los autores proponen propiciar el control comunitario dado que puede
generar beneficios en la salud y bienestar méas alla de objetivos preestablecidos por profesionales,
sino segln la superacion de las propias necesidades.

Por ultimo, Diaz (2017) propone que la participacion posee diversas dimensiones, y que la
forma de participacion en un proyecto depende de la interseccion de dichas dimensiones. La primera
dimension es la profundidad, que se relaciona con los ya descritos niveles (o tipologias) de
participacion, pues apunta al nivel de influencia y poder que poseen los actores en cierto proyecto.
Otra dimension es la extension de la participacion, que responde a quiénes son convocados a participar
de cierto proyecto (por ejemplo, si la convocatoria se limita a un comité de expertos, o si incluye al
conjunto de los actores implicados). También, contempla el formato de la participacion, que
considera las formas de comunicacién a través de las cuales se participa (encuestas, votaciones,
discusiones, etc.). Finalmente, rescata el ambito de la participacion, que tiene que ver con los temas

y/o momentos del proceso en los cudles se participa.

Factores que limitan o potencian la participacion. Sanchez Vidal (2007) propone que
existen tres factores que condicionan el despliegue de la participacion: correspondencia con deseos o
necesidades reales de las personas (que no se sienta como algo lejano o impuesto), relevancia
funcional de la actividad (que esté vinculada con la satisfaccion de necesidades y deseos) y eficacia
de la accion participativa (en la medida que tenga resultados, las personas participaran en futuras

acciones). Ahora, dichos factores pueden entrar en conflicto. Por ejemplo, que la actividad vaya
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dirigida a las necesidades y deseos del conjunto de las personas implicadas aumenta la probabilidad
de que se comprometan en futuras acciones (Arenas, Pacheco, Parada, Rueda, y Cortez, 2019). No
obstante, para ello su participacién debe ser comprometida desde el inicio, lo que es costoso en
términos de energia (requiere un cambio de actitudes, de procedimientos y de roles) y por tanto puede
atentar contra la eficacia de la accion (Sanchez Vidal, 2007; Cornwall, 2008). De este modo, seria la

adecuada conjuncion de los distintos factores la que determinaria como se da la participacion.

Tabla 1. Tipos de participacion

Tipo de
participacion

Lo que significa la
participacion para la
organizacion.

Lo que significa la
participacion para los
beneficiarios

Propésito de la
participacion

Nominal

Legitimacion: mostrar
gue se hace algo.

Inclusion: Obtener una
posible retribucion.

Desplegar o mostrar.

Instrumental

Eficiencia: Aprovechar
recursos de la gente y
evitar costos.

Costo: invertir tiempo en
un proyecto en vez de
otra actividad.

Para lograr un mejor
costo-beneficio.

Representativa

Sustentabilidad: evitar
crear dependencia.

Aporte: influenciar la
forma del proyecto.

Dar a las personas
voz en la
determinacion de su
desarrollo.

Transformativa

Empoderamiento:
promover que las
personas tomen
decisiones y actlien en
funcidn de éstas.

Empoderamiento: ser
capaces de decidir y
actuar por cuenta propia.

Un medio y un fin.

(Fuente: Cornwall, 2008, traduccidn propia)

Por su parte, en el ambito de la relacion entre la ciudadania y el Estado, Contreras y
Montecinos (2019) identifican ciertos elementos que condicionan la efectividad del proceso
participativo. Dichos elementos serian, primero, la claridad respecto del alcance y del objetivo de la
participacion, es decir, cuales serian las reales facultades con las que contaran los participantes y para
qué se les convoca a participar. Segundo, que las personas involucradas dispongan de la informacion
basica para poder participar de la tematica en cuestién. Tercero, cuan vinculante es la participacion
de las personas en la toma final de decisiones. Y, por ultimo, cuan claros son los mecanismos

participativos para las personas involucradas.
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Por otra parte, también existen ciertas limitaciones que pueden darse en un contexto donde
profesionales inician un proyecto que consideran Util o necesario y por tanto desean interesar a la
comunidad en ello, lo cual inherentemente dificulta la participacion al existir previamente diferencias
de poder (Cornwall, 2008). Esto abre la posibilidad de que la participacion sea dificultada por
limitaciones impuestas desde afuera, en tanto el paternalismo institucional dificulta el trabajo
horizontal entre profesionales y comunidad (Suérez, Martinez, Garcia y Palacio, 2018). Dichas
limitaciones son, por ejemplo, que sea la organizacion externa la que elige a las personas que
ejecutaran las acciones segun pautas preestablecidas (Montero, 2009); que la participacion signifique
cosas distintas para agentes externos e internos -el primero suele ligarla al cambio social, mientras
gue el segundo a la relacion social- (Sdnchez Vidal, 2007); o que las personas acaben participando
con el nico fin de ser vistos y recibir la aprobacion del profesional que esta dotado de cierto poder

(Montero, 2009).

Estrategias para fortalecer la participacion de la comunidad. Para contrarrestar las
limitaciones a la participacion, facilitarla, y asi propiciar un fortalecimiento de la comunidad, la
intervencion debe concebirse como un proceso abierto que se va construyendo junto a la comunidad
en pro de un trabajo cooperativo y sinérgico entre miembros de la comunidad y profesionales (Reyes,
Pech y Mijangos, 2018), con miras a que la participacion del profesional se vuelva prescindible
(Sanchez Vidal, 2007). Para ello la participacion debe ser constante a lo largo del proceso, desde un
diagnostico participativo que dé cuenta de las problemaéticas y fortalezas, durante la fijacién de
objetivos, en la toma de decisiones (de asignacion de roles y reparticién de recursos), asi como en la
gestién de acciones para dar solucidn a los problemas planteados (Sanchez Vidal, 2007; Arenas et al.,
2019; Cassetti et al., 2018). Asi mismo, el profesional debe ceder protagonismo, romper con la
formalidad y, asi, lograr una relacion mas igualitaria. Por su parte, los objetivos que se marquen deben
ser concretos y asociados a un beneficio tangible, se deben tratar las tensiones entre facciones (si las
hay) antes de abocarse a las tareas (Sanchez Vidal, 2007; Lopez et. al, 2018), y se debe evitar la
ritualizacidn de préacticas que han sido exitosas (como solucién definitiva) si es que atentan contra el

flujo del cambio participativo (Montero, 2003; Reyes et. al, 2018).

Para ello, la conversacion reflexiva es una estrategia esencial, la cual debe enlazarse con la
actividad comunitaria en un movimiento de accion-reflexién-accion (Montero, 2009). No obstante,
no toda actividad y proceso sera igualmente accesible a la participacion, puesto que algunos pueden

resultar demasiado intelectuales o administrativos como para despertar el interés de las personas, por
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tanto lo que se buscara es un equilibrio entre la eficiencia técnica de la accion y la participacion
comunitaria, donde, en la practica, no todos deben participar en todo pero si en lo central (Sdnchez
Vidal, 2007). En ese sentido, se recomienda potenciar el uso de herramientas creativas adaptadas a la
poblacién particular que inciten a la participacion (como videos, mapeos comunitarios, lectura
reflexiva, sociodrama, etc.) (Starez et al., 2018; Arenas et al. 2019; Cely, 2017). También, debe
clarificarse en qué ambitos del proceso cuales personas pueden efectivamente participar y en cuéles
no, asi como también las formas de dicha participacion (Cornwall, 2008; Contreras y Montesinos,
2019).

Ahora, el compromiso por parte del interventor para con los intereses de la comunidad no
significa que la accion debe volverse irreflexiva y que cualquier idea proveniente de la comunidad
debe tomarse por verdad. Por un lado, porque la comunidad pierde la posibilidad de nutrirse del saber
profesional, y por otro, porque, en caso de que la comunidad desee descansar en el interventor,
implicaria pensar a la comunidad como un grupo deficitario incapaz de comprometerse. Por el
contrario, tampoco es recomendable que la comunidad conciba al profesional como exclusivo experto
y privilegie su saber en desmedro del propio (Montero, 2004; Wiesenfeld, 2014). Frente a esta
problematica, Gongalves de Freitas (1997) propone dos procesos para que ambos tipos de
conocimiento puedan entrar en un dialogo real: la desprofesionalizacion (que profesionales
compartan conocimiento en un lenguaje sencillo y aplicable al contexto real con miras a introducir
una critica) y la entrega sistematica de conocimiento popular (instancia organizada y constante en
gue la comunidad otorga conocimiento a profesionales, para que puedan adaptar sus teorizaciones en
funcién de ello). Asi se generaria una terminologia comun que clarifique la informacién que se
traspasa, y que explicite y transparente los codigos de intercambio y compromiso (intenciones y
compromisos que cada integrante adquiere en el proceso) (Montero, 2004). De esta manera, Si se
emplea un lenguaje familiar para los miembros de la comunidad, su asistencia y comparticién de
saberes incrementa considerablemente al facilitar la bidireccionalidad en el intercambio de

conocimiento entre profesionales y comunidad (Reyes et al., 2018).

Por Gltimo, segln avanza el proceso se debe tomar consciencia de que los cambios son
paulatinos, con avances y retrocesos, y no responden a un ideal de fortalecimiento comunitario. Sin
embargo, dichos cambios no deben ser menospreciados y desmotivar al profesional (Montero, 2004;
Sanchez Vidal, 2007), pues, desde esta mirada, la democracia puede ejercerse desde las practicas
cotidianas (Montero 2003; Contreras y Montecinos, 2019). Asi, sin la pretension de revolucionar
draméaticamente la estructura social, el profesional debe enfocarse en que se modifiquen en un nivel

microsocial las relaciones en pro de dar voz a sectores no escuchados para que puedan decidir sobre
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asuntos que les competen (Fals Borda, 1986; Montero, 2003). En linea con lo anterior, puede que el
afecto y la confianza (mas que la reflexion critica) sea lo central para los participantes, lo cual debe

ser tomado por el profesional dado su potencial motivador y creador (Montero, 2004; Lopez et al.,
2018).

Objetivos

Objetivo General

Comprender cémo ocurre la participacion de los familiares y amigos de los usuarios de
CORFAPES en la experiencia de Encuentros de Familiares y Amigos.

Obijetivos Especificos
- Reconstruir cronoldgicamente la experiencia de participacion de los familiares y amigos de
los usuarios de CORFAPES.
- Analizar la experiencia de acuerdo al cambio o permanencia en la participacion de familiares
y amigos.
- Analizar las relaciones entre diferentes dimensiones de participacion.

Metodologia
Disefio y Enfoque

Este estudio utiliz6 un disefio de estudio de caso orientado segin los lineamientos
metodoldgicos de la investigacion accién participativa (IAP). El enfoque epistemol6gico de esta
investigacion posee un caracter socio-critico, que concibe el conocimiento como una produccion
compartida que emana del examen critico que hacen los sujetos de su propia realidad, segin se
ejecutan acciones destinadas a solventar sus necesidades (Unzueta, 2011). Asi, se siguieron los
lineamientos de la IAP por ser la metodologia mayormente vinculada a este enfoque (Sanchez,
Medina, Mendoza, Ugarte y Martinez, 2015), en tanto se orienta a la transformacion de una realidad
concreta y, en consecuencia con ello, el conocimiento se construye segun las practicas y los saberes
de las personas que participan de ésta (Fals Borda, 1999). Ello permitié que el conocimiento

producido sea mas completo y aplicable a la realidad en cuestién, lo cual se corresponde con la
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relevancia de la presente investigacion: generar un trabajo con familiares y amigos acorde a las

necesidades e intereses de los mismos.

Si bien en la IAP el problema de investigacion emerge de alguna problemaética que el grupo
en cuestion identifique (Ander-egg, 2003), en este caso la pregunta de investigacion surgié desde el
equipo profesional. Sin embargo, en el proceso se chequed que ésta también concierne a los familiares
y amigos de los usuarios de CORFAPES, con quienes se tratd la pregunta segun las necesidades

reportadas y los recursos disponibles.

Por su parte, como sugiere la IAP, el proceso investigativo consistio en buscar una solucién
al problema mediante acciones que fueron revisadas criticamente en un proceso de accion-reflexion-
accion (Ander-egg, 2003) mediante un dialogo simétrico entre académicos y comunidades (Fals
Borda, 1999). En este caso, se realizaron una serie de acciones por parte de familiares y amigos,
usuarios y profesionales de CORFAPES, las cuales fueron permanentemente registradas por el
investigador y reportadas en los Encuentro de Familiares y Amigos, asi como también en reuniones
del equipo profesional, para reflexionar sobre éstas y perfeccionar la practica. Lo anterior, segun el
modelo de Kemmis y Carr (1988), se conoce como espiral autorreflexivo, donde la reflexion sobre
la préactica es tanto retrospectiva (al revisar que se ha hecho) como prospectiva (para planificar qué
se hard). La Figura 2 expresa lo recién mencionado a través de un ejemplo simplificado. En este
ejemplo, las reflexiones se realizaron en base a observaciones producidas en un mismo encuentro, no
obstante, también se reflexion6 constantemente sobre eventos anteriores o, incluso, sobre el proceso
en forma mas global. En suma, vale aclarar que los pasos del espiral autorreflexivo ocurrieron

constantemente en los diversos encuentros y reuniones sin necesariamente seguir ese orden légico.

Participantes

Participaron 14 familiares y amigos (6 hombres y 8 mujeres) con un rango de edad entre los
31 y 72 afios. Respecto de su relacion con los usuarios, participaron 1 amiga, 1 sobrino, y 12
madres/padres. También, participaron 8 usuarios (6 hombres y 2 mujeres) con un rango de edad entre
los 27 y 60 afios; 11 miembros del equipo profesional -5 psicologos, 3 terapeutas ocupacionales, y 3
practicantes- de edad entre 24 y 31 afios (5 hombres y 6 mujeres); 3 integrantes del directorio de
CORFAPES (mujeres de entre 27 y 37 afios de edad), y una ex familiar y fundadora de CORFAPES

(mujer de 56 afios de edad).
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Técnicas de Registro y Produccién de la Informacion

Como se aprecia en la Figura 2, la instancia de observacion fue clave en el proceso, dado
gue las reflexiones en general fueron gatilladas por observaciones que compartia el investigador.
Ademas, como se menciona en el parrafo anterior, los diversos pasos del espiral autorreflexivo
ocurrieron constantemente, y fue la observacion la que se realizé durante todo el proceso y, en funcién
de ésta, el proceso fue documentado y registrado.

Figura 2. Espiral autorreflexivo adaptado al presente estudio

Reflexion Planificacién

Durante el encuentro investigador Familiar propone que en adelante
comenta su observacion y se reflexiona * investigador haga preguntas dirigidas a
sobre el echo de que las decisiones se quienes hablan menos y todos se muestran de

basen en la opinion de una sola persona. acuerdo.
Observacién Accién “N°1”

Durante el encuentro investigador ‘ Encuentro de Familiares y Amigos
observa  que  algunos  opinan para discutir como familiares y

considerablemente mas que otros. amigos pueden apoyar a directorio.

Accion “N°2”

En el siguiente encuentro investigador
Y asi sucesivamente... ‘ hacer preguntas dirigidas para que mas

personas puedan dar su opinion.

(Fuente: elaboracion propia)

En términos etnograficos, se realizd una observacion participante, la cual se alinea con el
enfoque del trabajo: obtener la perspectiva propia de las personas sobre los problemas en cuestion
(Angrosino, 2012). El grado de participacion en la observacion fue activo (Benguria, Gomez, Martin,
Pastellides y Valdés, 2010), en tanto que el investigador integr6 su rol con los demas para construir
conocimiento y accioén en un proceso dialégico. Ahora, recordar e informar los acontecimientos en
un lenguaje que los represente tal como se vivieron no es posible (Ellis, Adams y Bochner, 2015),
por lo que la informacion producida en la presente investigacion no fue representacionista de la
realidad, sino que socio-construida. Pues, al ser parte de la realidad investigada, el investigador fue

activo en la produccion de la informacion, en tanto que selecciond e interpretd (Albertin, 2007). Asi,
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se tomo la idea de la autoetnografia de reconocer la influencia del investigador en su trabajo, mas que

ocultarla o pretender que no existe (Ellis et al., 2015).

Ahora, dado que el objetivo es generar conocimientos y acciones que incluyan la voz de los
participantes, a pesar de reconocer la subjetividad del investigador, las observaciones siguieron cierta
rigurosidad para que para que ésta no se imponga tajantemente. Pues el método de registro fue el
diario de campo, que se elabor6 de acuerdo a la propuesta Angrosino (2012). De este modo, se sugiere
que las observaciones son validas por haberse registrado siguiendo una técnica estandarizada que se
repitié con regularidad en el tiempo, que generd una narracion coherente y que fue confirmada por
quienes participaron de la experiencia. Dicha confirmacidn, se produjo a lo largo de todo el proceso
mediante la técnica de devolucion sistematica de la informacion (Fals Borda, 1999). Antes de cada
encuentro, el investigador prepar6 un material que resumia la informacion producida hasta ese
momento, la cual compartié y analizé en conjunto con familiares y amigos de forma rutinaria al

comienzo de cada encuentro.

El diario de campo comprende un periodo de entre mayo de 2018 y diciembre de 2019, e
incluye informacion producida en ocho encuentros con familiares y amigos, asi como también se
registré informacién de lo que ocurrié en el grupo de WhatsApp de familiares y amigos (que se creo
durante el proceso), en los llamados telefonicos previos a los encuentros y en las reuniones del equipo
profesional en las cuales se planificaron los encuentros y se reflexion6 acerca de los mismos. Las
notas de campo fueron tomadas durante los encuentros y reuniones, pero articuladas y estructuradas
al finalizar las jornadas, e incluyeron elementos informativos (centrados en los hechos y focos de
interés de la practica -en este caso la participacién de los familiares y amigos-) y reflexivos (donde
se exponen comentarios personales, formulaciones de hipétesis y cuestionamientos) (Albertin, 2007).
La finalizacion del registro de la informacién fue determinada por plazos institucionales. Un extracto

del diario de campo se muestra en el Cuadro 1 a modo de ejemplo.

Analisis

Se realiz6 una sistematizacion de la informacion producida. Esta se alinea con el objetivo y
relevancia de la investigacion, en tanto que consiste en un proceso de recuperacién y tematizacion de
una experiencia que relaciona sus componentes tedrico-practicos con el fin de comprenderla y
problematizarla (Ghiso, 2001), al mismo tiempo que aporta a la reflexion tedrica que puede ser

compartida y utilizada en practicas similares (Ruiz Botero, 2001). Ademas, la sistematizacion se
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utiliz6 porque nutre el proceso de investigacion-accion participativa (Ruiz Botero, 2001; Aranguren,
2007).

Cuadro 1. Extracto del diario de campo

II) El dia del encuentro: 15/06/2019:

El investigador llega a las 10:30 a la corporacion y ya se encontraba alli el Ps. M.G. Juntos preparan los materiales
(proyector y computadora) y comienzan a organizar el espacio donde se realizaria el encuentro. En eso llega
familiar T. C y usuaria T.D, quienes ayudan con la organizacion del espacio (desplazando sillas y mesas) y
colaboran trayendo platos y vasos a la sala del encuentro. Asi, entre las 11:00 y las 11:15 ya habian 14 personas, y
como grupo se decidié donde se proyectara la imagen y cdmo se distribuiria la sala. A si mismo. el usuario
encargado del botiquin (usuario E. P) frajo la caja y cada participante dejo su aporte del botiquin dentro de ésta
segun llegaba, sumado a los aportes que cada uno frajo para comer encima de la mesa en los platos que habian
colocado. Familiares ayudan en la distribucion del espacio y colaboran a organizar los alimentos, lo cual
podria ser un indicio de confianza y conocimiento sobre el espacio de la casa. Familiares y usuarios trajeron
aportes para el botiquin y el encargado trajo la caja para dejarlos, que serian acciones para resolver una
necesidad autoreportada.

Liave:

Abc: Evento y fecha.

Abc: Elementos informativos (hechos y focos de interés).
Abc: Elementos reflexivos (comentarios personales,
formulaciones de hipdtesis y cuestionamientos).

(Fuente: elaboracion propia)

En especifico, se utilizo la propuesta general de método en cinco tiempos propuesta por Jara
(2018), combinada con algunos elementos que propone Orosco (2016). De acuerdo con esto, en
primer lugar (i) el investigador participd de la experiencia a sistematizar y obtuvo registros de ésta.
Luego, (ii) delimité un objeto de sistematizacién (la experiencia de Encuentros de Familiares y
Amigos entre mayo de 2018 y diciembre de 2019) y sus fuentes de informacion (los registros del
diario de campo), y precisé un eje de sistematizacion que orientd los aspectos de la experiencia que
se exploraron en profundidad para abordar la pregunta de investigacion (en este caso, la participacion
de familiares y amigos). Asi, procedi6 a la (iii) recuperacion del proceso vivido, donde el investigador
reconstruy6 la experiencia en funcion del eje delimitado y la articuld en etapas segln los principales
acontecimientos (o hitos) que ocurrieron en el proceso. Esta reconstruccion permitio tomar distancia
de la experiencia vivida, de manera que, junto con una integrante del equipo profesional que participd
de la experiencia, observaron su continuidad y discontinuidad en diversos aspectos y asi identificaron
sus principales dimensiones, asi como la interrelacién de éstas en distintos momentos del proceso.
Asi, (iv) junto con el profesor patrocinante de esta investigacion, se realizaron las reflexiones de

fondo, donde las dimensiones identificadas se conceptualizaron mediante categorias obtenidas del
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marco tedrico, lo que permitiéd explorar el por qué de los cambios y contradicciones de cada
dimension durante el proceso. Por ultimo, (v) a partir de ello formularon conclusiones teoricas y
practicas, y se elabor6 una estrategia para comunicar los resultados obtenidos a los distintos actores

involucrados (la cual se llevara a cabo una vez entregada la memoria).

Consideraciones Eticas

La presente investigacion se enmarca dentro del trabajo que realizan los profesionales de
CORFAPES. De esta forma, el involucramiento de los participantes en la investigacién se dio en el
marco de actividades que buscaban aportar al bienestar de los usuarios, familiares y amigos de
CORFAPES. Para solicitar su participacion, se informd a los participantes en todos los encuentros y
reuniones que el investigador recogeria informacion del proceso para utilizarla en un estudio que tenia

como fin principal enriquecer el trabajo con familiares y amigos en CORFAPES.

Resultados

La recuperacion del proceso vivido permitié generar los resultados que se exponen a
continuacion. Primero, se presenta (a) un ordenamiento y clasificacion de la informacion, donde se
exponen las principales dimensiones de la experiencia, las cuales se obtuvieron al revisar la
continuidad (o discontinuidad) de los principales aspectos del proceso. Luego, se muestra (b) una
reconstruccion de la experiencia, la cual esta dividida en etapas segun los principales acontecimientos,
lo que permite tener una vision cronoldgica general del proceso en relacion al eje de sistematizacion
(la participacién de familiares y amigos), asi como vislumbrar el comportamiento de las diversas

dimensiones en el tiempo y su interrelacién.

Ordenamiento y Clasificacién de la Informacién

En este contexto, las dimensiones, a diferencia de las etapas, son los principales aspectos de
la experiencia que varian 0 se mantienen segln transcurren las etapas. La Figura 3 muestra las
dimensiones obtenidas, junto con sus subdimensiones y preguntas clave que permitieron obtener la
informacion respectiva a cada sub-dimension. A continuacion, se describe cada dimension y sus
respectivas sub-dimensiones, asi como cierta informacién que da cuenta del proceder de cada sub-
dimensidn en términos globales (dado que esto se aprecia con mayor detalle en la reconstruccion de

la experiencia).
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i) Motivaciones e intereses. Se centra en los contenidos de las principales tematicas de

interés que surgieron a lo largo del proceso (tanto desde los profesionales como desde familiares y

amigos), y cuales efectivamente se ejecutaron.

De los profesionales. Hubo un interés transversal en conocer la perspectiva de los familiares

y amigos sobre como concebian el espacio de los encuentros. Se observé que todas las iniciativas de

los profesionales efectivamente ocurrieron en el proceso.

De los familiares. Se reportaron varios a lo largo del proceso. Algunos ocurrieron de

inmediato, otros ocurrieron pero tardaron en ejecutarse, mientras que otros nunca se ejecutaron.

Figura 3: Principales dimensiones de la experiencia.

v
[«7]
c

o
v
c
[}

E

(]

Planificaciony Planificacion | (-
gestion -

Relaciones
interpersonales

y dindmica
grupal

Motivaciones
e intereses

(Fuente: elaboracion propia)

¢Quién decide el objetivo central del encuentro?

¢Quién propone o decide sobre otras iniciativas?

¢Quién decide cuando y dénde se realizar el encuentro?

¢Quién decide como se llevara a cabo el encuentro (su estructura)?

NS

H Gestidn ]7

¢Quién realiza la convocatoriay como?

¢Quién organizala comiday quién la lleva?

¢Quién se encarga de la reuniones previas a los encuentros y la
preparacién de materiales para el mismo?

Otros (¢ quién se encarga de gestién de iniciativas paralela o del

cuidado de nifios en el encuentro?)
("~ éCémo se relacionan los familiares y amigos con el espacio N
fisico?

Elementos del 1»
encuentro ’

¢Quién dirige el encuentro? (marcar sus etapas, mediar el
didlogo, etc.)

Relaciones entre
actores )

AN

¢Como es la relacidn entre los distintos familiares y amigos?
¢Como es la relacidn entre los profesionales y los familiaresy
amigos?

¢Como es la relacion entre los familiares y amigos y los

usuarios?

¢Como es la relacion entre familiares y amigos y el directorio? /

¢Qué tensiones aparecen en el proceso?
¢Entre quienes son dichas tensiones?

De los
profesionales

¢Qué temadticas e intereses surgen desde |os profesionales?
¢Cudles de estas teméticas e intereses se ejecutan y cudles no?

A

4 ape _
De los familiares

L y amigos -

amigos?

¢Qué tematicas e intereses surgen desde los familiaresy
¢Cuales de estas tematicas e intereses se ejecutan y cudles no?
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i) Relaciones interpersonales y dinamica grupal. Se centra en el aspecto relacional, tanto
en su expresion afectiva, expectativas mutuas, asi como también respecto del intercambio de saberes
entre los distintos actores®.

Elementos del encuentro. Se centra en dos elementos propios de los encuentros mientras
estos ocurrian: la direccion del encuentro, y la relacién de los actores con el espacio fisico. Ambos
elementos cambiaron a lo largo del proceso.

Relacion entre actores. Indaga en las relaciones afectivas, asi como en la simetria en las
relaciones (verticalidad/horizontalidad) respecto del intercambio de conocimiento y las expectativas
mutuas entre los distintos actores. Se presentaron cambios en varios aspectos, por ejemplo, una
horizontalizacion en la comunicacién de saberes entre familiares y amigos y profesionales, y la
inclusion del directorio como nuevo actor en el proceso. Otros aspectos se mostraron mas estaticos
en el transcurso del proceso, como la predominancia en la expresién de opiniones o iniciativas de
ciertos familiares y amigos por sobre otros en espacios reflexivos (salvo en los “encuentros de
aprendizaje”).

Tensiones. se vislumbraron tensiones entre los profesionales y familiares y amigos causadas
por diferencias éticas, de comportamiento y de motivaciones e intereses. Algunas de éstas se

solucionaron mediante reflexiones grupales, mientras que otras se mantuvieron en el tiempo.

iii) Planificacion y gestion. Se relaciona con todo lo que ocurrié antes y después de los
encuentros, o bien, dentro de los mismos encuentros, pero siempre relacionado con iniciativas que se
realizarian en actividades futuras.

Planificacion. Atiende a quién participé en la decisidn sobre los distintos aspectos de los
encuentros (objetivo central, lugar, asistentes, estructura, iniciativas paralelas, etc.). Se presentaron
diferencias de participacion segln diversos aspectos, asi como también se observaron cambios y
regularidades en el tiempo.

Gestidn. Apunta a quién participé en las acciones concretas necesarias para llevar a cabo las
decisiones tomadas. Se presentaron diferencias de participaciéon segin diversas acciones, asi como
también se observaron cambios y regularidades en el tiempo.

La dimensidn de Planificacion y gestion dio cuenta de que las personas que decidieron sobre
los distintos aspectos de los encuentros no necesariamente fueron las que los gestionaron. Por

ejemplo, un aspecto pudo ser planificado por un familiar o amigo, pero gestionado por un profesional.

4 En este punto, las sub-dimensiones no son necesariamente excluyentes entre si. Por ejemplo, la sub-dimension tensiones
podria estar comprendida bajo la sub-dimension relacion entre actores, sin embargo, se recogen por separado dado la
importancia particular que tienen en relacion al eje de sistematizacion.
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Esta idea se esquematiza en la Figura 4, donde el eje horizontal representa la gestion, mientras que
el eje vertical la planificacion, y en los extremos de ambos ejes estan los actores que participaron de
cada sub-dimensién (se excluye a los usuarios del esquema para simplificar la cuestion). De este
modo, se observan ciertos aspectos del encuentro que presentaron cambios, pues en un comienzo
fueron planificados y gestionados por profesionales, pero, en el transcurso del proceso, la
planificacion y/o la gestion (segln el caso) pasé a manos de familiares y amigos o se realizé de manera
compartida. En el esquema, aquellos aspectos que cambiaron estan situados sobre flechas que indican
la direccion del cambio (por ejemplo, la comida inicialmente fue planificada y gestionada por
profesionales, pero, segun transcurrio el proceso, tanto su planificacion como su gestion pasé a manos
de los familiares y amigos). Por otro lado, hay aspectos que en el esquema no se sitlian sobre flechas,
dado que se mantuvieron estaticos en el tiempo, pero su posicion en los cuadrantes es disimil (las
actividades para los nifios, el botiquin y la reflexion sobre el grupo). Por ultimo, en términos
generales, Ilama la atenciéon que en ningin momento los familiares y amigos gestionaron algo
planificado por los profesionales, pero si viceversa. Ademas, se rescata que los movimientos que
indican las flechas siguen una misma tendencia, que muestra que familiares y amigos cobraron mayor

participacion en la planificacion y gestion de ciertos aspectos.

Figura 4. Dimension de Planificacion y gestion

Profesionales Planifican

———————

Familiares y Amigos Gestionan / Profesionales Gestionan
®
Actividades
para nifios
Llave:
[ Otros aspectos del encuentro
[ipiptplululed ! Iniciativas paralelas @
<+—— Cambio en el tiempo [ J

o Ubicaci6n inicial del aspecto | o]

: Botiquin

Nueva ubicacion del aspecto tras
el cambio

Familiares y Amigos Planifican

(Fuente: elaboracion propia)
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Reconstruccion de la Experiencia

La agrupacion de los principales hitos de la experiencia en una linea de tiempo permitio
realizar una periodizacién de la experiencia que resultd en cuatro etapas, las cuales se describen a
continuacion. Asi mismo, en la descripcion de cada etapa se exponen elementos del proceso que dan
cuenta del comportamiento de cada dimension en ese momento, asi como sus interrelaciones (lo que
otorga una vision de las dimensiones de manera integrada). La interrelacion de las dimensiones en

cada etapa puede apreciarse en las Figuras 5, 7, 8 y 9 respectivamente.

Etapa 1: Diagnéstico. Dio inicio cuando, desde el equipo profesional, se planted realizar los
Encuentros de Familiares y Amigos. La etapa constd de dos encuentros planificados en detalle y
ejecutados por profesionales en julio y noviembre del afio 2018. EI primero, consistié en un
diagndstico participativo donde se comento a los familiares y amigos la nueva propuesta de trabajo
(con la cual estuvieron de acuerdo) y se les consulté sobre como les gustaria construir este espacio.
Luego, se realizd un segundo encuentro para realizar una devolucion de lo recogido anteriormente,
para asi clarificar, verificar y operacionalizar sus diversas propuestas. Sus intereses principales
fueron: “aprender sobre la enfermedad”, “hacer reuniones con enfoque psicoldgico” (para familiares
y amigos y usuarios), “conocerse y vincularse”, “organizar un botiquin de primeros auxilios” y “que
haya un protocolo de emergencias”. También se comentaron intereses con los cuales los profesionales
declararon no estar de acuerdo por cuestiones éticas (por ejemplo, que “los usuarios no fumen en

CORFAPES”, “...que tomen menos Coca-Cola” o “que los profesionales hagan informes para

reportar a los familiares sobre las terapias de los usuarios”).

En esta etapa, se vislumbra que en la dimension Relaciones interpersonales y dindmica grupal
existieron dos tensiones. La primera fue la diferente vision que, sobre los usuarios, tuvieron el equipo
profesional y algunos familiares y amigos de CORFAPES. Esto repercutié en la dimensién
Motivaciones e intereses, dado que genero6 que haya iniciativas de familiares y amigos que el equipo
profesional no compartia. De este modo, dicha tension incidié en cémo las propuestas de familiares
y amigos se incorporaron dentro de la dimension Planificacion y gestién, pues impidio que algunas
sean incorporadas dentro de la planificacion por diferencias éticas con los profesionales (por ejemplo,

que los usuarios no fumen en CORFAPES).

Por otra parte, una segunda tensién provino de la sensacion del investigador de estar
presionando a familiares y amigos para participar en la gestion de propuestas. De este modo, el
investigador limitd su insistencia dado que la interpret6 como una posible imposicién, pues quiso

evitar que familiares y amigos actlen para complacerlo. Esta tensién derivd de la dimension
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Planificacion y gestion, puesto que la gestion de actividades en esta etapa estuvo principalmente en
manos de los profesionales, por tanto familiares y amigos esperaban que el equipo profesional
ejecutara sus propuestas a modo de demanda. Sin embargo, los profesionales no contaban con la
disponibilidad suficiente para ejecutar todas las propuestas, de manera que hubo ciertas motivaciones
e intereses de familiares y amigos que, si bien se incluyeron dentro de la planificacion, demoraron un
tiempo considerable en ejecutarse 0 no se ejecutaron (por ejemplo, el botiquin de emergencias se
gestiond recién en la tercera etapa, mientras que el protocolo de emergencias no se gestiond en ninglin
momento). No obstante, esto no ocurrié con el aspecto de la comida en los encuentros, donde
familiares y amigos planificaron y gestionaron espontadneamente. Esto repercutié en la dimension
Relaciones personales y dinamica grupal, pues, en las iniciativas donde la comida fue central,

familiares y amigos se apropiaron mas del espacio y dirigieron mas activamente el encuentro.®

Figura 5. Relacion de las dimensiones en la Etapa 1.
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(Fuente: elaboracion propia)

Etapa 2: Primeros indicios de fortalecimiento. Consisti6 en la organizacién y ejecucion de
dos encuentros en enero y marzo del afio 2019. El primero fue un almuerzo comunitario que se realizd
en la casa de CORFAPES, donde usuarios, familiares y amigos aportaron con recursos, se apropiaron

del espacio de la casa y compartieron casi sin injerencia de profesionales, salvo en la reflexion final,

5 Si bien parte de la informacion de este parrafo corresponde a la siguiente etapa, se informa dentro de la primera etapa para
mostrar el papel de la comida y su influencia en otras dimensiones.
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donde un familiar propuso reunirse en marzo para “planificar el afio”. El segundo, consistié en un
encuentro para planificar las proximas actividades del afio, donde familiares y amigos decidieron
realizar “encuentros de aprendizaje”. Aqui, el investigador planted ciertas problematicas que
observaba entre familiares y amigos y equipo profesional, frente a lo cual los primeros compartieron
sus apreciaciones y realizaron un esquema en un papeldgrafo que facilitd la comprension del equipo
acerca del problema (Figura 6). En dicho esquema se represent6 la comunidad de CORFAPES como
un conjunto de circulos concéntricos, donde cada circulo representaba un actor de la comunidad
(usuarios, familiares y profesionales). Mientras méas central el circulo, mayor protagonismo cobraria
dicho actor dentro de la comunidad. Asi, un familiar propuso que debia haber un movimiento
constante de los actores entre los distintos circulos (representado por las flechas en el esquema), de
manera que la participacion sea equilibrada. Otra familiar, agradeci6 e incentivd que profesionales
motiven a los demas actores a participar. Asi, el investigador, quien se percibia como alguien que
imponia la participacion desde el circulo central, paso a percibirse como alguien que motiva y puede
energizar la participacion de otros y, asi, promover su movimiento hacia el centro del esquema. Por
otra parte, en los espacios reflexivos se vislumbré que algunos familiares y amigos compartian

reflexiones e iniciativas con considerablemente mayor frecuencia que otros.

Figura 6. Esquema de la comunidad de CORFAPES

Profesionales

~N

Usuarios

Familiares y Amigos

(Fuente: adaptacion propia de papeldgrafo hecho por un familiar)

En esta etapa, la dimension Motivaciones e intereses incidié en la dimension Relaciones
interpersonales y dinamica grupal, puesto que en aquellas iniciativas en las que predominé la
convivencia y la relacion social, existio menos direccién por parte del investigador durante el

encuentro. Esto facilité la relacion entre familiares y amigos entre si, asi como con los usuarios,
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quienes compartieron libremente sus experiencias personales o conversaron sobre diversas teméticas
espontaneamente y de manera horizontal. Por otro lado, aquellas iniciativas que tuvieron un
componente mas reflexivo fueron dirigidas por el investigador, y los intercambios entre familiares y
amigos entre si -asi como con los usuarios- fueron menores, ademas de generar cierta verticalidad
entre ciertos familiares y amigos, asi como entre familiares y amigos y el investigador. Sin embargo,
al mismo tiempo dichas reflexiones (donde el investigador aclard sus intenciones) permitieron
abordar cierta tension entre los diversos actores, lo cual a la larga horizontalizd la relacion entre
familiares y amigos y profesionales. Ello cambid la nocién del investigador sobre su propio rol e
incidio en la dimension Planificacion y gestion, dado que colabord en promover que familiares y
amigos gestionen mas sus propias iniciativas (movimientos que indican las flechas en la Figura 4)

para propiciar su ejecucion.

Figura 7. Relacion de las dimensiones en la Etapa 2.
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Etapa 3: Encuentros de aprendizaje. Consistié en la planificacion y ejecucién de dos
“encuentros de aprendizaje” (sobre la esquizofrenia y sobre la convivencia con una persona con
discapacidad psiquica) realizadas en mayo y junio del afio 2019. Las tematicas de ambos encuentros
fueron elegidas por familiares y amigos y, antes de cada uno, hubo reuniones de planificacién con
familiares y usuarios que se ofrecieron para preparar las tematicas y decidieron, junto con un

profesional, la estructura de los respectivos encuentros. Por otro lado, por iniciativa de un familiar, el
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investigador cre6 un grupo de WhatsApp con familiares y amigos, al cual luego fueron agregados los
usuarios, lo cual agilizé considerablemente la gestién de la convocatoria a los encuentros por parte
del investigador, ademas de facilitar un espacio para la vinculacion afectiva (por ejemplo, comentar
sobre sus vidas). Esta etapa fue la que contd con mas asistencia, hubo intercambios de experiencias
personales y de conocimiento obtenido de las mismas, asi como también un dialogo fructifero entre
profesionales, familiares y amigos y, en menor medida, usuarios. También, se aprecid mas
horizontalidad en la relacion entre familiares y amigos. En suma, con colaboracion de algunos
usuarios, familiares y amigos aportaron con insumos para un botiquin de emergencias, de manera que

cobraron autonomia en la satisfaccion de uno de sus intereses.

En esta etapa, la dimensién Motivaciones e intereses incidié considerablemente en las otras
dimensiones. Por un lado, la iniciativa por parte de familiares y amigos de crear un grupo de
WhatsApp agiliz6 considerablemente la gestion de la convocatoria de los encuentros por parte del
investigador, asi como también incremento la relacion de familiares y amigos entre si (tanto en el
aspecto afectivo como en intercambio de informacién y saberes). A su vez, facilito la organizacion
de un botiquin de emergencias donde todos los actores participaron de su gestion. Por otra parte, la
iniciativa de familiares y amigos sobre “aprender sobre la enfermedad” horizontalizd la relacién entre
familiares y amigos entre si (en tanto que todos compartieron experiencias y saberes), asi como la
relacion con los profesionales (en tanto se reconoce a familiares y amigos como expertos por
experiencia). Esto Gltimo, incidié en la dimensién Planificacion y gestion puesto que, en tanto los
familiares aparecieron como expertos por experiencia, participaron activamente en reuniones previas

para gestionar los “encuentros de aprendizaje” junto con profesionales y usuarios.

Etapa 4: Relacion con el directorio. Se compuso por la planificacion y ejecucién de dos
encuentros ocurridos en agosto y octubre del afio 2019. El primero consistié en un encuentro que, por
decision de familiares y amigos, éstos tuvieron un espacio para compartir experiencias personales sin
los usuarios. Sin embargo, dado que el investigador invité a una familiar fundadora de CORFAPES
para que comparta su experiencia, los familiares y amigos presentes se motivaron al ver en la
fundadora la posibilidad de participar mas activamente en CORFAPES, por ejemplo, en un nivel
directivo. Asi, se informo a los familiares y amigos que habia un directorio y, frente a su interés, se
invitd a miembros del directorio a participar del encuentro (los que casualmente estaban en la sede),
quienes transparentaron la inestable situacion financiera de CORFAPES, lo cual increment6 la
motivacion de los familiares y amigos a participar con miras a ser un aporte. De este modo, para el
segundo encuentro, por decision de los familiares y amigos, el investigador gestioné la convocatoria

de miembros del directorio y, durante el encuentro, familiares y amigos hicieron distintas propuestas
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(como organizar talleres o buscar una nueva casa), frente a las cuales los miembros del directorio se
mostraron abiertos siempre y cuando se escuche la opinion de los usuarios al respecto. Asi, quedd

abierta la posibilidad de concretar algo conjunto, pero sin asignar responsabilidades concretas.

Figura 8. Relacién de las dimensiones en la Etapa 3.
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(Fuente: elaboracion propia)

Dentro de la dimensién Motivaciones e intereses, se destaca que por un interés y motivacion
del investigador surgi6 la motivacion por parte de familiares y amigos de participar en el directorio
(la motivaciéon de uno estimul6d la motivacién del otro). Esto impact6 la dimension Relaciones
interpersonales y dinamica grupal dado que se afiadié un nuevo actor al proceso, de manera tal que
se introdujo la relacién entre familiares y amigos y el directorio de CORFAPES. En esta relacion, se
rescata que -al igual como ocurri6 en la etapa de Diagndstico con profesionales-, dadas las diferencias
éticas entre familiares y amigos y el directorio, se dificulté que las iniciativas de los primeros se
incorporen en una planificacion, dado que el directorio exigié que primero se consulte con los
usuarios. A su vez, se rescata el hecho de que la relacién con el directorio fue posible por la casualidad
de que un encuentro se realizo el dia del cumpleafios de CORFAPES vy, por tanto, mas actores de la

comunidad estaban presentes en la casa simultaneamente.
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Figura 9. Relacion de las dimensiones en la Etapa 4.
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(Fuente: elaboracion propia).

Discusion y Conclusiones

El objetivo del estudio consiste en comprender como ocurre la participacion de los familiares
y amigos de los usuarios de CORFAPES en la experiencia de Encuentros de Familiares y Amigos.
Los resultados obtenidos incluyen tres dimensiones, Planificacion y gestion; Relaciones
interpersonales y dinamica grupal; y Motivaciones e intereses, las cuales dan cuenta de los principales
aspectos de la experiencia que variaron (0 se mantuvieron) segun transcurrié el proceso. También,
los resultados comprenden una reconstruccién cronolégica del proceso en cuatro etapas (Diagndstico,
Primeros indicios de fortalecimiento, Encuentros de aprendizaje, y Relacién con el directorio), donde
en cada etapa se describen los principales hitos de la experiencia, asi como la relacion entre las

diversas dimensiones encontradas.

En virtud de los resultados obtenidos, se rescatan dos aspectos principales que se pueden
conceptualizar en funcién de la literatura revisada. Esto permite comprender el proceso en relacion a
trabajos que ya se han hecho respecto del tema de la participacion, asi como también permite nutrir y
problematizar la literatura en diversos puntos. El primer aspecto guarda relacion con la relevancia
general de las dimensiones obtenidas, el segundo tiene que ver con la posibilidad de comprender el
proceso segun las clasificaciones de niveles de participacion revisadas.
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Las Dimensiones del Proceso

Diaz (2017) propone diversas dimensiones de la participacién, cuya interseccion determina
el como es la participacion en determinado proyecto. Por su parte, Wiesenfeld (2012) propone gue la
exploracion de la participacion en sus contextos especificos permite ampliar el conocimiento sobre
ésta, lo cual puede nutrir practicas que se den en contextos similares. Dicho esto, las dimensiones
encontradas durante el proceso (Planificacion y gestion, Relaciones interpersonales y dinamica
grupal, y Motivaciones e intereses), por un lado, contemplan aspectos que menciona Diaz (2017),
pero por otro lado, los problematiza y los nutre al introducir novedades relativas al contexto especifico
en que la participacion se sita. Por su parte, lo que Diaz llama ambitos de la participacion coincide
con la dimension Motivaciones e intereses, la cual permite dar cuenta de los temas respecto de los
cuales los familiares y amigos estan interesados en participar, los que pueden servir de referencia para
futuros trabajo con familiares y amigos de personas con esquizofrenia. De hecho, se rescata que la
participacion de familiares y amigos no se reduce necesariamente a los procesos terapéuticos de los
usuarios o a los saberes que puedan obtener respecto de la esquizofrenia, sino que también se extiende
al funcionamiento del centro (por ejemplo, sobre sus condiciones de seguridad, o sobre su

funcionamiento a nivel directivo).

Por otro lado, los &mbitos de la participacion estan también contemplados en la dimensién
Relaciones interpersonales y dinamica grupal, dado que ésta da cuenta de ciertos elementos
observables que muestran en qué momentos o ambitos del proceso se participa. Pues la direccién del
encuentro y la relacién de los actores con el espacio fisico permite al investigador observar &mbitos
de la participacién en los mismos encuentros. También, la direccién del encuentro se asocia al formato
de la participacion, pues las formas de comunicacion varian segun cambia esta sub-dimension.
Cuando hay direccién por parte investigador, se tiende méas a la discusion grupal orientada a los
intereses que requieren de mayor componente reflexivo, mientras que cuando el investigador no
dirige, se da mas la conversacion espontanea y libre orientada a la motivacion de conocerse y
vincularse. Esto introduce dos aportes: primero, valida la conversacion libre y espontanea como un
posible formato de participacion (ademas del voto, la encuesta o la discusion grupal) y, segundo,
muestra una estrecha relacion entre el formato y el &mbito de la participacion. Por otra parte, la
dimensidn Relaciones interpersonales y dindmica grupal también da cuenta de la extension de la
participacion, en tanto que permite observar qué actores se involucran en el proceso. Por ultimo, la
dimensidn Planificacion y gestion aporta a comprender la profundidad de la participacion, en tanto
gue da cuenta de la incidencia en la toma de decisiones y la posibilidad de actuar de los diversos

actores.
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De este modo, se observa que las dimensiones que propone Diaz (2017) se encuentran
cubiertas por las dimensiones encontradas en la presente investigacion, pero se reorganizan en funcion
del contexto particular en que la participacion se sitda. En suma, las dimensiones que propone el autor
no darian cuenta de ciertos elementos, por ejemplo, de la horizontalidad o verticalidad en el
intercambio de conocimiento entre los diversos actores, o las tensiones que se producen entre ellos.
Quizas porque dichos elementos pueden considerarse como factores que inciden en la participacion,
mas que como componentes de la misma. Sin embargo, en este contexto, uno de los intereses de los
familiares y amigos es aprender sobre la esquizofrenia, por tanto la horizontalidad/verticalidad en el
intercambio de saberes es una expresion de cuan activa es la participacion (si se considera la habitual
verticalidad del enfoque bio-médico en la psiquiatria). Ahora, las dimensiones encontradas no
pretenden cubrir todos los elementos de la participacion, ni convertirse en una guia para examinar la
participacion de familiares de personas con esquizofrenia, sino que dan cuenta de que las dimensiones

estan sujetas al contexto y pueden ser Utiles para observar ciertos elementos en contexto similares.

Los Niveles de Participacion durante el Proceso

En términos generales, se observa que las diversas propuestas que clasifican los niveles de
participacion -lo que Diaz (2017) llama profundidad de la participacion- tienen una utilidad relativa
segun el aspecto del proceso en el que se quiera indagar. Esto se observa al examinar la dimensién de
Planificacion y gestion que, si bien no es la Ginica, es la que mayormente se relaciona con profundidad
de la participacion, pues muestra quiénes tienen incidencia en la toma de decisiones y ejecucion de
acciones en el proceso. De esta manera, examinar el transcurso de esta dimensidn en el tiempo permite
aplicar los diversos niveles de participacién reportados en la literatura, asi como apreciar el cambio
(o mantencion) de éstos a lo largo del proceso. Por otro lado, revisar la relacion de la dimension
Planificacion y gestion con las otras dimensiones, permite comprender ciertos elementos que inciden
en la profundidad de la participacion en distintos momentos del proceso. De este modo, a
continuacion, se presenta (a) el cambio en la profundidad de la participacién a lo largo del proceso
en términos generales, (b) la predominancia de la participacion consultiva respecto de tematicas que
pueden afectar los derechos de las personas con discapacidad psiquica y, por ultimo, (c) la

importancia de la gestion en el proceso de participacion.

La profundidad de la participacion a lo largo del proceso. El analisis muestra que desde
un primer momento las pretensiones del equipo profesional se correspondieron con promover una

participacion transformativa (Cornwall, 2008), puesto que desde un enfoque comunitario quisieron
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fortalecer la comunidad para que familiares y amigos cobren mayor agencia en la satisfaccion de sus
propias necesidades. En suma, no aparece en ningdn momento una participacién instrumental
(familiares y amigos nunca gestionaron algo planificado exclusivamente por profesionales). Respecto
de los familiares y amigos, no se indagé mayormente en su objetivo inicial, pero en la practica, se
observa que su participacion transité desde lo nominal (asistencia pasiva para obtener ciertos
conocimientos e informacidn los usuarios), hasta una participacion representativa y/o transformativa
en varios aspectos (al tomar parte en la planificacion y/o gestion de la convocatoria, comida, objetivo

central, estructura, actividades para nifios, y botiquin).

Esto fue posible dado que, siguiendo la terminologia de diversos autores (Reyes et al., 2018;
Sanchez Vidal, 2007; Arenas et al., 2019; Cassetti et al., 2018), el proceso fue abierto y construido
junto con los familiares y amigos, quienes tomaron decisiones respecto de los objetivos del espacio
desde un comienzo tras la ejecucion de un diagnostico participativo Asi, el equipo profesional
respondié a la necesidad reportada por Cassetti et al. (2019) de incluir niveles mas profundos de
participacion en la etapa del diagnostico, donde fue fundamental el uso de herramientas creativas para
facilitar el didlogo inicial con familiares y amigos (aunque, por decision de los mismos participantes,
luego primo la conversacion reflexiva como forma de comunicacién). Por otro lado, se aprecia que
se trataron los factores que condicionan la participacion propuestos por Sanchez Vidal (2007), dado
que las actividades se hicieron en funcién de los intereses reales de los familiares y amigos,
respondieron a sus necesidades y mostraron beneficios tangibles (la creacion de un botiquin de
emergencia, la ejecucion de “encuentros de aprendizaje” sobre sus temadticas de interés, o la

realizacion de almuerzos comunitarios para conocerse y vincularse).

El lugar de la participacion consultiva. No obstante lo anterior, si bien se vio una
profundizacion de la participacion de familiares y amigos en varios aspectos y se alcanz6 el logro de
diversos objetivos, hubo ciertos aspectos en los cuales la participacion se limitd a niveles menores.
Para comprender dichos aspectos, la clasificacion que propone los niveles informativos y consultivos
(Checa et al. 2011; Contreras y Montecinos, 2019; Casetti et al., 2018) resulta (til.

En primer lugar, respecto del directorio de CORFAPES, los familiares y amigos pasaron de
una participacion nula a una participacion informativa, en tanto que obtuvieron conocimiento sobre
el directorio (por ejemplo, sobre su funcionamiento y sobre algunos problemas administrativos y
financieros presentes en la corporacion). En este punto, el hecho de haber obtenido informacién

catalizé la posibilidad de alcanzar niveles mas altos de participacion a nivel directivo de la
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corporacion, como, por ejemplo, la posibilidad de apoyar un eventual cambio de sede a una casa
menos costosa econémicamente o colaborar con la implementacién de ciertos talleres. Asi, se realza
lo planteado por Contreras y Montecinos (2019) respecto de la importancia de poseer la informacion
minima y necesaria para poder participar. Ahora, los resultados de la presente investigacién dan
cuenta de que no solamente es relevante la informacion sobre el funcionamiento organizacional, sino
que la informacion sobre la historia de la organizacion (que incluye acciones participativas que
realizaron otras personas en el pasado) también es relevante para propiciar la participacién. Esta idea
surge a raiz de la influencia que tuvo el relato de una familiar fundadora de CORFAPES en el interés
de los familiares y amigos de participar en un nivel directivo, ya que conocer las acciones de la
familiar fundadora permitié que amplien su espectro de posibilidades de lo que eventualmente

podrian hacer.

No obstante lo anterior, Contreras y Montecinos (2019) también otorgan importancia a que
la participacion sea vinculante con la toma final de decisiones, lo que en este caso no ocurri6, dado
que dichas iniciativas no se incorporaron dentro de una planificacion porque el directorio exigio que
primero los usuarios deben declarar estar de acuerdo con éstas. De este modo, en este punto la
participacion alcanzé un nivel consultivo. A su vez, se pusieron de manifiesto otros intereses y
motivaciones que, si bien fueron expresados por familiares y amigos, no fueron incorporados dentro
de la planificacion por los profesionales, es decir, también implicaron una participacion consultiva.
Dentro de ellos, se puede mencionar que los usuarios no fumen en CORFAPES, que tomen menos
Coca-Cola, o que los profesionales elaboren informes para reportar constantemente a los familiares

sobre los procesos terapéuticos de los usuarios.

Lo anterior, podria interpretarse bajo los postulados de ciertos autores (Cornwall, 2008;
Suarez et al, 2019) que proponen que las diferencias de poder entre los profesionales y la comunidad
pueden dificultar el trabajo horizontal entre ambos. En este caso, esto se habria manifestado en la
negativa por parte del equipo profesional y directorio de incorporar algunas propuestas de familiares
y amigos. Sin embargo, se sugiere no incorporar cualquier idea proveniente de la comunidad de
manera irreflexiva, pues se pierde la posibilidad de nutrir las acciones del saber profesional (Montero,
2004; Wiesenfeld, 2014). En el presente contexto, al negar ciertas propuestas a los familiares y
amigos, los profesionales compartieron saberes sobre los derechos de las personas con discapacidad
psiquica, sistematizados en el Manual de Derechos en Salud Mental (Cea, 2015). Dichos saberes,
consistieron en realzar el derecho de los usuarios a ser escuchados y tomados en cuenta por sus

familias, y que se respeten sus decisiones respecto del lugar y forma del tratamiento en sus centros
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de atencion. Asi, con objeto de defender estos derechos, los profesionales impusieron que la

participacion de los familiares y amigos debe estar sujeta a este marco.

Ahora bien, el proceso de didlogo que propone Gongalves de Freitas (1997) rescata la
importancia de que los profesionales incorporen y adapten sus teorizaciones a lo que proponen los
miembros de la comunidad. En este caso, los profesionales no impusieron la defensa de los derechos
de los usuarios de forma violenta, pues no descalificaron a familiares y amigos, dado que
comprendieron sus propuestas como una expresion de la hegemonia del enfoque bio-médico (que no
aboga por la participacion de las personas diagnosticadas). De este modo, profesionales plantearon
sus cddigos de intercambio y compromiso (Montero, 2004), dado que declararon su intencién de
fortalecer la participacion de familiares y amigos, y se posicionaron éticamente al limitar aquellas
iniciativas que restringian la libertad y/o autonomia de los usuarios. Sin embargo, este intercambio
de cédigos no solvent6 esta diferencia ética entre familiares y amigos y profesionales, la cual se
mantuvo como una tensidn a lo largo del proceso. Si bien fue trabajada por los profesionales en los
“encuentros de aprendizaje” mediante la conversacion reflexiva en un lenguaje sencillo y amable, se
manifestd hasta los Gltimos encuentros registrados. Esta irresolucion quizas ocurrié porque nunca fue
explicitada con suficiente claridad, pues, aunque los codigos de intercambio y compromiso respecto
de este punto fueron planteados, pudieron ademas haberse explicitado de forma sistematica. Otra
posibilidad para abordar esta tension es propiciar que durante los Encuentros de Familiares y Amigos
los usuarios también estén presentes en la sede de CORFAPES, de manera tal que puedan dar su
opinion respecto de las propuestas de familiares y amigos de manera expedita para asi evaluar si estas

se incorporan dentro de una planificacion.

La importancia de la gestion en el proceso de participacion. Si bien la dimension
Planificacion y gestion puede ser comprendida en distintos aspectos por diversas clasificaciones de
niveles de participacion, también es cierto que permite problematizar varias de estas clasificaciones.
Las clasificaciones utilizadas por Checa et al. (2011) y por Contreras y Montecinos (2019) sitlan la
toma de decisiones como el nivel mas alto de participacion, mientras que la clasificacion de Cornwall
(2008) incorpora la posibilidad de actuar en funcion de dichas decisiones, pero sitta la accion como

un complemento de la decisién en un mismo nivel.

No obstante, la dimension de Planificacion y gestion contempla la decision y la accion como
aspectos separados, pues cada uno ocuparia un lugar independiente. Esta distincion permite

comprender todas aquellas propuestas en la cuéles familiares y amigos si tuvieron facultad de decidir
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(propuestas que fueron incorporadas dentro de la planificacion), pero que no necesariamente se
gestionaron, o bien, tardaron considerablemente mas tiempo en ser gestionadas que otras propuestas.
Los resultados de esta investigacion otorgan relevancia a este punto, dado gue en un contexto donde
los profesionales tienen una alta carga de trabajo, la mera decision por parte de familiares y amigos
no basta para que sus propuestas se ejecuten, dado que los profesionales no cuentan con el tiempo

suficiente para gestionar sus iniciativas si estas son planteadas en forma de demanda.

Asi, la ejecucion de acciones por parte de la comunidad incrementaria la probabilidad de que
sus propias decisiones se ejecuten efectivamente. Esto implica que no seria solamente importante la
capacidad de tomar de decisiones, sino que también la capacidad de gestionar las propias propuestas.
Para comprender esta cuestion, la clasificacion de Cassetti et al. (2018) es mas pertinente, dado que
propone que el nivel més alto de participacion es el control comunitario, donde las acciones que
toman los miembros de la comunidad (ademaés de ser decididas por si mismos) se ejecutan de manera
autonoma. Esto es lo que Ander-egg (1992) propone en su clasificacion (la cual fue descartada
inicialmente por su escaso uso en la literatura revisada) al concebir que el nivel mas alto de
participacion es la autogestion, donde los miembros de la comunidad poseen el control operacional
de los recursos de la gestion de sus propios proyectos.

Como complemento a los anterior, la gestion en si misma se define como “accion o tramite
que, junto con otros, se lleva a cabo para conseguir o resolver una cosa” (Oxford University Press,
2020). Es decir, esta vinculada estrechamente al actuar, no solo al decidir. Asi, por ejemplo, existen
ciertos trabajos que han utilizado el término gestién comunitaria, y se refieren a ésta como acciones
donde los diversos actores participan en la administracion de los recursos (Elias, Rojas y Leonardi,
2019), o como conjunto de estrategias y acciones donde comunidades administran y operan sus
sistemas con eficiencia y equidad social (Casique y Garcia, 2018). De este modo, los conceptos de
gestién, gestién comunitaria y de autogestién pueden ser Gtiles en los trabajos de participacion,
siempre y cuando se enlacen con la reflexion critica de las acciones, de manera tal que produzca
fortalecimiento (Montero, 2003; Maya, 2004).

Por otra parte, ademas de facilitar la ejecucion de las decisiones, en teoria la gestion por parte
de la comunidad favoreceria la salud mental de los sujetos, ya que produce fortalecimiento al
incrementarse su capacidad de agencia para atender por si mismos sus propias dificultades (Cassetti,
2019; Rifkin, 2009; Sanchez Vidal, 2007; Minsal, 2017). En esta investigacion, el botiquin de
primeros auxilios fue organizado casi en su totalidad bajo esta l6gica (el investigador solamente

colaboré en organizar la lista de materiales través de WhatsApp), pues el catastro de materiales
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faltantes, la reparticion de quienes llevaban cada cosa y la compra de la caja para el botiquin fueron
gestionados por familiares y amigos y usuarios. Esto luego fue reportado por el investigador a la
comunidad, quien dio cuenta de la capacidad de familiares y amigos para cumplir sus propios
objetivos, lo que sirvié para motivar la posterior participacion de familiares y amigos con el
directorio. La comida fue otro aspecto que fue mayormente autogestionado, y que tuvo un rol
importante en el proceso, pues, en los eventos donde la comida jugé un rol central, las interacciones
fueron més horizontales y la direccion del encuentro pasé a manos de familiares y amigos, quienes
ademas mostraron mayor confianza en su relacion con el espacio fisico. De este modo, la comida
pareciese tener un potencial transformador en las relaciones dentro de la comunidad al ser un aspecto
gue puede mantenerse permanentemente bajo el control comunitario, quizds debido a que
culturalmente la comida propicia el encuentro afectivo, el cual tiene un potencial motivador (Montero,
2004).

Por otro lado, no obstante la importancia de la gestion por parte de familiares y amigos,
también parece relevante que un profesional pueda apoyar dicha gestion. Por ejemplo, en los
“encuentros de aprendizaje”, existio un liderazgo multiple (Cassetti, 2018) o co-gestion (Ande-egg,
1992), donde la toma de decisiones y las acciones llevadas a cabo fueron compartidas entre
profesionales y familiares y amigos. El investigador permitié coordinar a los distintos actores, y
motivar su gestion inicial, sin lo cual la participacion protagénica de familiares y amigos en los
“encuentros de aprendizaje” no hubiese sido viable. Esta situacion puede entenderse segin el esquema
de niveles de participacion y compromiso que propone Montero (2003), el cual se asemeja al que
propuso un familiar para esquematizar la comunidad de CORFAPES. En ambos se propone un
esquema de circulos concéntricos donde los actores deben intercambiar su posicion dentro de los
diversos circulos, de manera tal de generar una participacién equilibrada. En este caso, el
investigador, que en primera instancia poseia un nivel de participacion mayor, ejercié un liderazgo
transformador al motivar a los demaés actores a implicarse mas profundamente en las acciones. Este
liderazgo fue problematizado por el investigador mediante conversaciones reflexivas, lo cual permitié
legitimar su rol en tanto una familiar aclar6 que los familiares y amigos necesitan que los

profesionales los motiven.

La comprension de dicho liderazgo puede enriquecerse por el concepto de traspaso
progresivo del control, proveniente del ambito de la psicologia educacional. Este se define como el
proceso en que el profesor retira progresivamente sus apoyos (o los sustituye por otros) para permitir
al alumno tomar un control cada vez mayor de su proceso de aprendizaje (Colomina, Onrubia,

Ronchera, 2010). Si se extrapola al presente estudio de caso, implicaria que los apoyos en la
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planificacion y gestion por parte de profesionales pueden reducirse paulatinamente para facilitar un
nivel de participacion mas activa por parte de familiares y amigos. Ahora, en el contexto de este
estudio, parte importante del control sigue ain en manos de profesionales, por tanto también es
relevante asegurar que haya un profesional encargado (en este caso, el investigador) que mantenga
un conocimiento general de la planificacion y gestién de las distintas acciones y, que en caso de

rotacion profesional, exista un registro adecuado para poder darle continuidad a los procesos.

Por otra parte, vale agregar que, si bien existié un liderazgo transformador por parte del
investigador (el cual permitié incrementar la participacion de familiares y amigos), el liderazgo
interno dentro de los mismos familiares y amigos no parecioé poseer dichas caracteristicas. Esto se
observé al notar que, a pesar de que el investigador haya problematizado este asunto mediante
conversaciones reflexivas, siempre solieron ser los mismos familiares los que compartieron sus
opiniones e iniciativas con mayor frecuencia. Esto, desde los postulados de Silva y Martinez (2004)
lleva a cuestionar si el proceso de fortalecimiento fue individual (solamente de aquellos que se
expresaban con mayor frecuencia) o grupal (del conjunto de los participantes). Sin embargo, este
problema ocurrié en menor medida en los “encuentros de aprendizaje”, quizas porque alli la mayoria
poseia un nivel de experticia similar, lo cual facilitd que se compartan conocimientos y opiniones de
forma mas horizontal. De este modo, se abre paso a dos posibilidades para democratizar el liderazgo
dentro del grupo de familiares y amigos. La primera, es darles prioridad a las iniciativas en las cuales
la mayoria de los participantes posean un nivel de experticia similar. La segunda, es proponer a los
familiares y amigos alguna instancia donde se les capacite para ejercer un liderazgo transformador
dentro de su comunidad, pues se ha visto como programas de formacién pueden tener un alto impacto

en la participacion de los actores en su comunidad (Encina y Minoletti, 2016; Jaramillo, 2019).

Por altimo, cabe mencionar el rol facilitador que puede ocupar la tecnologia en un proceso
de participacion. En este caso, la creaciéon de un grupo de WhatsApp (con familiares y amigos,
profesionales y usuarios) agilizo la gestion de los encuentros. Asi, poseer un canal de comunicacion
tecnoldgico facilitd, por un lado, el apoyo a la gestién por parte del investigador (por ejemplo, en la
convocatoria de los encuentros), y por otro, la autogestion por parte de familiares y amigos (por
ejemplo, para la comida y el botiquin de primeros auxilios). Esto, implico reducir la formalidad de la
relacion entre el investigador y familiares y amigos, dado que permitié comunicarse en horarios no
laborales y otorgd a los participantes acceso al nimero de teléfono privado del investigador. Ello
favorecio la participacion de familiares y amigos, en tanto la ruptura de la formalidad horizontaliza
las relaciones comunitarias y fortalece la participacion de la comunidad (Sanchez Vidal, 2007). En

suma, el grupo de WhatsApp también sirvié como un espacio de encuentro afectivo para compartir
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experiencias cotidianas, enviar saludos afectivos o compartir informacion, pues facilit6 la gestion de

varios intereses reportados por familiares y amigos.

Sintesis, Limitaciones y Proyecciones

A modo de sintesis, la participacion de los familiares y amigos de los usuarios de CORFAPES
en los Encuentros de Familiares y Amigos es un proceso atravesado por diversas dimensiones. Estas,
consideran aspectos de la profundidad de su participacion, la cual diverge en distintos niveles segun
el aspecto en el que se participe. Esta profundidad no se limita solamente a la incidencia en la toma
de decisiones, sino que también considera la gestién de las actividades como un elemento que
condiciona la realizacion de las mismas. También, se observa que la profundidad en la participacién
es afectada por las dindmicas interpersonales que se gestan durante el proceso. Asi, mantener una
perspectiva horizontal y abierta por parte del equipo profesional es clave para incorporar las
propuestas de los familiares dentro de la planificacion, siempre y cuando estas no atenten contra los
derechos de los usuarios. Para ello, los profesionales pueden marcar estos limites éticos, pero siempre
desde una postura que incorpore los saberes de familiares y amigos para que éstos entren en dialogo
con los profesionales mediante conversaciones reflexivas. Por otro lado, el aspecto de la gestion de
la participacion puede ser potenciado por los profesionales en tanto éstos ejerzan un liderazgo
transformador legitimado por familiares y amigos (quienes agradecen el hecho de que los
profesionales los motiven). Por Gltimo, respecto del &mbito de la participacion, se reporta que los
intereses de los familiares y amigos se extienden desde el aprendizaje sobre ciertos temas, hasta la
vinculacion interpersonal, asi como su preocupacion sobre la seguridad de los usuarios en el centro y

sobre el funcionamiento de la corporacion a nivel directivo.

De este modo, la investigacién aporta en varios ambitos. Por un lado, propone ciertos
conocimientos en el ambito de la participacion, como el reconocimiento de que las dimensiones de la
participacion dependen del contexto en el que ocurra. Por otro lado, agrega la importancia que puede
tener la participacién informativa, no sélo respecto de los mecanismos de participacion que existen
en el presente, sino también de acciones que hayan ejecutado otras personas en el pasado. Ademas,
rescata la importancia de la gestion en las clasificaciones de niveles de participacion, asi como el
hecho de que el liderazgo transformador ejercido por profesionales puede ser legitimado por la
comunidad y facilitar la gestion de los otros actores en caso de ser necesario. También, rescata el

lugar que puede ocupar la comida en el fortalecimiento de la gestion, el rol de la tecnologia para
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facilitar la comunicacion, y posiciona la conversacion libre y espontanea como un formato de

participacion que permite abordar el componente afectivo de los procesos comunitarios.

Por otro lado, si bien la investigacion no propone un modelo de trabajo con familiares y
amigos de personas con esquizofrenia (dada la especificidad del contexto en que se situ6 el estudio),
expone elementos de la participacidn que son especialmente relevantes para abordar el fenémeno. Y,
a pesar de que dichos elementos surgen del trabajo grupal con familiares y amigos de distintos
usuarios, también pueden ser relevantes para trabajar con un grupo familiar especifico. El primer
elemento a considerar es que la utilizacion del término “familiares y amigos” puede resultar
beneficioso para aquellos usuarios que no poseen un vinculo estrecho con sus familias®, dado que
abre la posibilidad de incorporar a otras personas que sean significativas y asi reforzar su red de
apoyo. Por otra parte, se resalta la importancia de la horizontalidad en el intercambio de saberes entre
familiares y amigos y profesionales, dado que promueve la participacion activa en la construccion del
conocimiento. También, se otorga relevancia al cuidado de que los limites de la participacion no
excedan los derechos de los usuarios, y que esto sea planteado de una forma comprensiva a familiares
y amigos para incentivar su pensamiento critico al respecto. Por su parte, para contextos donde las
personas con esquizofrenia son usuarios de centros diurnos, los resultados dan cuenta que la
participacion de los familiares y amigos no necesariamente se limita a los procesos terapéuticos de
los usuarios (por ejemplo, obtener informacion de sus terapias o asistir a sesiones familiares), ni
tampoco al aprendizaje que puedan adquirir sobre la esquizofrenia y su abordaje. Pues, ademas, la
participacion de familiares y amigos puede extenderse a tematicas relativas al funcionamiento del
centro, sus condiciones de seguridad y sus operaciones a nivel directivo. De este modo, al propiciar
gue los usuarios asistan a un espacio seguro y gque funcione adecuadamente, familiares y amigos
pueden cobrar mayor confianza y tranquilidad, lo cual podria aportar a su salud mental y, en
consecuencia, a la de los usuarios. Por altimo, los programas psicoeducativos proponen que haya un
profesional responsable de coordinar las acciones y que esté dispuesto a flexibilizar su horario de
trabajo (Inglott et. al, 2004). Los resultados avalan dicha propuesta, pero ademas, agregan que el
profesional a cargo puede ejercer un liderazgo transformador para repartir las responsabilidades y

aumentar la probabilidad de ejecucion de las acciones.

6 Actualmente el concepto de familia esta en un proceso de deconstruccion, y han surgido nuevas tipologias de familia que
estan basadas en el afecto y en la eleccidn subjetiva mas que en el lazo sanguineo o la unién legal (Builes y Bedoya, 2008).
Esto implica que, en vez de usar el término “familiares y amigos”, podria usarse s6lo “familiares” e igualmente invitar a
personas que no comparten un lazo sanguineo o legal, lo cual promoveria la validacion de nuevas tipologias de familia. Sin
embargo, dado que la nocién de familia tradicional es atin la imperante en nuestra sociedad, y dado que CORFAPES incluye
el término “familiares y amigos” en su nombre, se ha preferido este término para incluir en el proceso a otras personas
significativas que no compartan lazos sanguineos ni legales con los usuarios.
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Por otra parte, el presente trabajo otorga, en especificoa CORFAPES, un esquema elaborado
por un familiar que permite comprender la configuracion de la comunidad, y una serie de dimensiones
y estrategias que permiten observar y agilizar el movimiento de la participacién de los actores dentro
de CORFAPES. Esto implica que el saber de familiares y amigos puede aportar a la comprensién de
la comunidad de CORFAPES, y que la metodologia de trabajo utilizada resulta beneficiosa para
comprender y fortalecer la participacion de los diversos actores. También, las dimensiones
encontradas pueden ser de utilidad para continuar examinando la participacién en los Encuentros de

Familiares y Amigos.

Dentro de las limitaciones de esta investigacion, estd la ausencia de algunos familiares y
amigos durante el proceso. Esto es problematico porque en el estudio se habla sobre familiares y
amigos en términos generales, no obstante, la informacion producida y su sistematizacion se centrd
solamente en las personas que si asistieron a los encuentros, mientras que no se considerd la
experiencia de aquellas personas que no asistieron. Esto ha sido reportado en la literatura como una
posible invisibilizacién de ciertos miembros de la comunidad, lo cual distorsiona la realidad
comunitaria al anular parte de su diversidad, y genera que ciertos miembros particulares representen
ilegitimamente al conjunto del grupo (Wiesenfeld, 2014; Diaz, 2017). En este sentido, al no haber
incluido las voces de las personas que no asistieron, se perdio la posibilidad de indagar en variables
contextuales que hayan incidido en que las personas no puedan asistir a las actividades, lo cual seria
un factor determinante en la participacion (Lépez et al., 2018). Esta limitacion se evidencia al notar
gue las dimensiones encontradas solamente dan cuenta de elementos propios del proceso, sin
embargo, no existe ninguna dimensién que indague en variables contextuales. Por ejemplo, que haya
habido un espacio para los nifios dentro de los encuentros permitié que algunos familiares pudiesen
asistir, dado que no podian dejarlos en otro lugar. Aqui, un elemento del contexto particular de
algunas familias (la necesidad de cuidar a sus nifios) incidi6 en su asistencia a las actividades, pero
fue el Unico abordado en los encuentros, pues no se indag6 ni atendié a otros factores contextuales

gue pudiesen condicionar la participacion.

En cuanto a las proyecciones, esta investigacién abre la pregunta sobre cémo las
organizaciones pueden articularse en funcién de acoger las voces del conjunto de actores que
pertenecen a éstas. Si bien la metodologia utilizada en este estudio permitié que la investigacion
participativa surja desde la misma préactica profesional en didlogo con la comunidad, aun asi los
profesionales no contaron con el tiempo suficiente para incluir en dicho dialogo a las personas que
no asistieron a los encuentros. De este modo, a pesar de haber habido cambios participativos, la

transformacién puede continuar renovando las metodologias de trabajo para ampliar el alcance de la
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participacion e incluir al conjunto de los actores. Por otra parte, el proceso investigado abre la
posibilidad de ejecutar jornadas de formacion para favorecer el liderazgo transformador de los
miembros de la comunidad. En ese sentido, tanto familiares y amigos, como usuarios, directorio y
profesionales podrian participar de estas jornadas y evaluar el impacto que ello tiene en su

participacién.

Por otro lado, se abre la opcion de investigar hasta qué punto el fortalecimiento favorecio la
salud mental de familiares y amigos y usuarios. Es decir, la participacion se promovié por una
cuestion ética, pero también para favorecer el bienestar de las personas. En ese sentido, los
indicadores de participacion deben ser complementados con indicadores propios de la salud mental.
Esto parece contradictorio, dado que la participacion justamente pretende combatir que los
indicadores de salud mental sean estandarizados y ajenos a las personas, y es por esto que la literatura
revisada sostiene que la participacion facilita directamente la salud mental. Para abordar esta
problematica, podrian construirse de manera participativa junto con la comunidad indicadores propios
de la salud mental, para asi evaluar hasta qué punto la participacién en otras acciones favorece dichos
indicadores.
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