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Resumen

Antecedentes: A pesar de su temprana aparicibn en las reformas sanitarias, la
participaciébn comunitaria en salud mental sigue siendo objeto de debate. Esto no ha
impedido el desarrollo de una amplia investigacion y propuestas de aplicacién a través de
actividades de participacion que evidencian gran heterogeneidad. Objetivo: Caracterizar
actividades de participacion comunitaria desarrolladas en el &mbito de la salud mental, con
énfasis en la categorizacion de objetivos, participantes y criterios de evaluacion. Método:
Revision sistematica exploratoria de literatura usando la extensién PRISMA-ScR. Fueron
considerados articulos publicados hasta el afio 2022 escritos en Inglés, Espafiol y
Portugués. La busqueda se realizé en las bases de datos Cinahl, Embase, LILACS, Scielo,
Scopus, Pubmed y WOS. Resultados: Fueron incluidos 51 articulos. Las actividades de
participacion fueron agrupadas segun categorias, destacando las de “Conocimiento” y
“Decision”. Las investigaciones participativas fueron la actividad mas numerosa. Gran parte
de los articulos contdé con la participacion de “Usuarios” y “Equipos de salud’.
Mayoritariamente las actividades fueron evaluadas segun su “Incidencia” y “Diversidad”.
Una cantidad significativa de registros no evalud las actividades. Discusion: Las
actividades halladas en la literatura se condicen con las tendencias actuales sobre
participacién comunitaria en salud mental. Los procesos de evaluacién de las actividades
evidencian un menor desarrollo. Desde una perspectiva critica se interrogan las dificultades
de un sistema de categorizacion de las actividades de participacion. Futuras revisiones
deben considerar literatura gris que permita analizar actividades no publicadas por medios

cientificos.

Palabras clave: Participacion comunitaria, Participacién usuaria, Salud mental, Actividad

de Participacion.



1) Antecedentes

1.1) Politicas de salud mental y participacion

Una de las funciones esenciales de la salud publica (FESP) planteadas por la Organizacién
Panamericana de la Salud (OPS) es la participacion y movilizacion social De
acuerdo con la OPS, esta funcion “abarca las acciones colectivas mediante las cuales la
sociedad civil y la comunidad organizada intervienen e influyen directamente en la
organizacion, el control, la gestion y la fiscalizacion de las instituciones y del sistema de

salud en su conjunto”

El planteamiento de esta funcién se corresponde con una serie de procesos histéricos y
politicos que se desarrollaron en el mundo de la mano de la institucionalidad en salud, los
cuales llevaron a la incorporacién del modelo comunitario a las reformas sanitarias a partir
de la segunda mitad del siglo XX. Este modelo surge como una propuesta de organizacion
de los servicios de salud que enfatiza el fortalecimiento de la atencion primaria en salud

(APS), ademas de la participacién de personas y comunidades en los procesos sanitarios

Como uno de los grandes hitos de la implementacién de este modelo, en 1978 se celebrd
el congreso internacional de Alma Ata, organizado por la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) en conjunto con el Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF). De
este encuentro surgié la Declaracién de Alma Ata, un documento que reflexioné sobre el
concepto de Atencién Primaria Integral y plante6 la necesidad de extender la participacion

comunitaria en salud (PCS) como una clave para el fortalecimiento de la APS

Fueron aspectos relevantes de dicha declaracién su énfasis en la participacién en salud
como derecho y responsabilidad de las comunidades, el rol de la APS en la prevencion y
promocién, ademas del rechazo explicito a las desigualdades en salud, especialmente entre
paises A través de esta declaracién la participacion en salud se propuso
como una de las estrategias de la OMS para alcanzar el objetivo Salud para todos en el

afio 2000, el cual fuera uno de los esléganes principales del congreso
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En 1986, casi diez afios después de Alma Ata, se celebré en Canada, patrocinada por la
OMS, la primera Conferencia Internacional sobre Promocion de la Salud. El producto de
este encuentro fue la Carta de Ottawa, un documento donde se dieron a conocer aspectos
claves para la definicion de la promocién en salud y se aport6 a consolidar la mirada que
por entonces se venia gestando sobre la participacion comunitaria (Mehrolhasani, Yazdi-
Feyzabadi y Ghasemi, 2021; Ponte, 2008; OMS,1986).

Respecto de esto ultimo, Ottawa puso de manifiesto la importancia de reorientar los
servicios de salud hacia la comunidad, ademas de reflexionar sobre la necesidad de dotar

a las personas y comunidades de habilidades que facilitaran su participacién (Ponte, 2008).

Dada su comprension como un objeto de estudio complejo y heterogéneo, la salud mental
se ha posicionado como un ambito en el cual la participacion comunitaria reviste especial
relevancia (Fusar-Poli et al., 2020; Snodgrass, Lacy y Upadhyay, 2017). Esto fue
reconocido inicialmente en un encuentro internacional que la OPS celebrd en Venezuela el
afio 1990, el cual contd con la participacién de autoridades y profesionales en materia de

salud y salud mental.

Resultado de este encuentro fue la Declaracion de Caracas, un documento que reflexioné
sobre la aplicacion del modelo comunitario en salud mental y propuso la necesidad de una
reestructuracion de la atencién psiquiatrica para la region de las américas (Minoletti, 2011;
OPS/OMS, 1990). Uno de los aspectos mas relevantes de esta declaracion fue su
propuesta de superacion del modelo asistencial centrado en el hospital psiquiatrico, frente
alo cual instaba a la busqueda de alternativas ambulatorias y comunitarias para el abordaje
de las problematicas de salud mental de las poblaciones (Agrest, Mascayano, de Assis,
Molina-Bulla y Ardila-Gomez, 2018; Minoletti, 2011). Por otro lado, esta declaracion también
hizo énfasis en la importancia de resguardar los derechos humanos de las personas
usuarias de servicios de salud mental, buscando fomentar su permanencia en el medio

comunitario por sobre el hospitalario (Minoletti, 2011).

A partir de estos hitos, la PCS fue establecida como un lineamiento central de la salud
publica en el mundo y uno de los principales desafios programéticos de los paises (Chuah

et al., 2018; Bang y Stolkiner, 2013) tras lo cual se han llevado a cabo numerosos estudios



acerca de cdmo la participacion puede mejorar la salud de las personas

En la actualidad, esta mirada sobre la participacion comunitaria en salud y salud mental ha
tenido una profundizacion a través de acuerdos disciplinares y técnicos que contindan
guiando su implementacion. En el caso de la salud mental, en 2013 los estados miembros
de la OMS adscribieron al Plan de Accién Integral sobre Salud Mental 2013-2030,
documento a través del cual los paises de distintas regiones se comprometieron al logro de
ciertos objetivos asociados a una mejora global de la salud mental. En palabras de la OMS,
estos objetivos “se centraban en el fortalecimiento del liderazgo y la gobernanza, la atencion
de salud en la comunidad, la promocién y la prevencion, asi como en los sistemas de

informacion y la investigacion”

Este plan de accion se basé en seis principios transversales, de los cuales particularmente
el sexto principio, Emancipacién de las personas con trastornos mentales y discapacidades
psicosociales, hizo referencia a la relevancia de la participacion usuaria en ambitos como
“la promocion, las politicas, la planificacién, la legislacién, la prestacion de servicios, el

seguimiento, la investigacion y la evaluacion en materia de salud mental”

En esa misma linea, la Comision para la Salud Mental Global y el Desarrollo Sustentable
de The Lancet public6 en 2018 un articulo que contiene lineamientos generales para una
agenda de salud mental. Esta agenda contiene seis acciones claves, de entre las cuales la
cuarta accion considera la movilizacion de voces de personas con experiencia vivida a
través de nuevos mecanismos, como el aporte de tecnologias digitales y el apoyo de
trabajadores no profesionales conjunto de acciones cuyo componente

comun es la participacion en salud.

Recientemente la OMS publicé el Informe Mundial de Salud Mental, documento que
contiene numerosos argumentos a favor de una reestructuracion y ampliacion de la
atencion de salud a partir del reforzamiento de la atencién comunitaria En el
séptimo capitulo, este informe traza los lineamientos para una reestructuracion de los
servicios de salud mental, dentro de los cuales senala que “los paises deben privilegiar la

prestacion de servicios de salud mental en la comunidad”



De acuerdo con lo sefialado en el informe, la atencion de salud mental en la comunidad
evidencia fortalezas tales como una mayor accesibilidad y aceptabilidad en relacién con la
atencion institucional, ademas de arrojar mejores resultados en personas con trastornos
mentales Desde esta perspectiva, la propuesta de reestructuracion de la
atencion de salud mental se basa en una red de servicios comunitarios que se encuentran
coordinados para una cobertura universal de salud mediante la atencién de salud mental

integrada en la APS

A nivel nacional, en Chile se han elaborado directrices gubernamentales especificas sobre
participacién en salud y salud mental. Ejemplo de esto es la Politica Nacional de
Participacién Social en Salud, documento del afio 2014 elaborado por el MINSAL y que a
través de sus ejes estratégicos condensa propuestas sobre “el fortalecimiento de los
vinculos con la sociedad civil, la incorporacion del enfoque de derechos en salud [...], la
transversalizacion de la participacién social en las politicas de salud [...] y el apoyo a la
conformacion de instancias y mecanismos de participacion de caracter informativo,

consultivo, deliberativo y decisorio”

En el ambito de la salud mental, el Plan Nacional de Salud Mental 2017-2025 es el
documento que contiene actualmente los fundamentos y lineas de accion para la atencion
de salud mental en Chile Este plan considera siete lineas de accion, cada
una de las cuales presenta un objetivo general seguido de objetivos estratégicos y metas.
Su sexta linea de accion hace referencia al concepto de participacion, proponiendo como
objetivo “desarrollar espacios de patrticipacion social efectivos [...] sobre politicas, planes,
programas e intervenciones de salud mental por parte de la sociedad civil y la comunidad,

con especial énfasis en usuarios, usuarias y familiares [...]”

El desglose de objetivos estratégicos de esta linea de accidn especifica ain mas algunas
areas de interés sobre el desarrollo de la participacion comunitaria en salud mental (PCSM).
Por ejemplo, el segundo objetivo se orienta a “la creacién y funcionamiento de
organizaciones sociales de usuarios/as, familiares y otras personas asociadas a salud

mental” , mientras que el cuarto enfatiza sobre “los espacios e



instancias de toma de decisiones de los usuarios en relacibn con sus procesos de

tratamiento y recuperaciéon”

Finalmente, en Chile durante el afio 2021 se promulgd la Ley N°21.331, Del reconocimiento
y proteccion de los derechos de las personas en la atencion de salud mental, la cual buscé
reconocer y proteger los derechos de las personas con enfermedades mentales o
discapacidades psiquicas o intelectuales En términos de ideas
centrales, esta normativa hace énfasis en el derecho a la libertad personal, integridad,
cuidado sanitario e inclusion de quienes se encuentran en las condiciones mencionadas. Al
respecto de la participacion, la ley reflexiona sobre los derechos tanto de las personas con
enfermedades mentales como de sus familiares, promoviendo la participacion de estos
actores en aspectos tales como los tratamientos e intervenciones médicas y psicosociales

gue se reciben

Finalmente, se manifiesta también el derecho de familiares y cuidadores a organizarse,
mencionando como alternativa la creacion de “instancias comunitarias que promuevan la
inclusion social” y fomentando la denuncia de situaciones que

vulneren los derechos humanos de las personas involucradas

1.2) Impactos de la participacion

La serie de procesos de transformacion y propuestas de reestructuracion de la atencion en
salud mental han llevado a que actualmente esta se reconozca como un ambito de
relevancia dentro del panorama sanitario global. Una premisa clave para promover la PCSM
es la incorporacion de las comunidades a los procesos de planificacion, ejecucién y/o
evaluacion de las politicas e intervenciones de salud mental. De acuerdo con la literatura,
la participacion permite que las directrices y acciones elaboradas consideren el contexto

cultural, territorial, de género y etario de las comunidades donde estas seran aplicadas

Los organismos internacionales sugieren que el fortalecimiento de la PCSM puede impactar
positivamente la calidad de vida de las personas y las comunidades al reducir la

discapacidad, la estigmatizacion social e incluso la muerte prematura



OMS, 2004). Esto ultimo parece particularmente relevante en consideracién de la
contribucién de los trastornos neuropsiquiatricos a indicadores de salud como los Afios de
Vida Ajustados por Discapacidad (AVADs/DALYs), el cual resume el impacto de la
discapacidad asociada a enfermedades especificas (Alvis y Valenzuela, 2010).

Un estudio del afio 2016 que evalla la carga de las enfermedades mentales en
Latinoamérica y Chile revela que la contribucién de los trastornos neuropsiquiatricos a los
AVADs en la regién de Latinoamérica y el Caribe varia entre 15-25%, constituyendo un alto
costo humano y econdémico para los distintos paises de la region (Vicente, Saldivia y Pihan,
2016). Frente a ello, la literatura ha evidenciado que la participacion en salud mental
impacta tanto en la reduccion de la discapacidad por concepto de enfermedad mental como
en la disminucién del costo econémico asociado a esta, debido a que la implementacién de
estrategias comunitarias es menos costosa, mas sencilla y de buena efectividad (OMS,
2022).

La participacion ha sido sefialada como un buen predictor de resultados orientados hacia
la recuperacién y mejora en la calidad de vida en adultos con enfermedades mentales
(Burns-Lynch, Brusilovskiy y Salzer, 2016; Kaplan, Salzer y Brusilovskiy, 2012). Estudios
gue indagan la relaciébn entre participacion y bienestar mental evidencian una
bidireccionalidad entre ambos aspectos, sefialando que personas con mejor salud mental
participan con mayor frecuencia que aquellas con malestar, al mismo tiempo que personas
con mayores niveles de participacion comunitaria tienden a tener mejor salud mental que
aquellas que no participan (Ding, Berry v O'Brien, 2015). Este fendmeno se encuentra
evidenciado también en el caso de personas con enfermedades mentales severas (Terry,

Townley, Brusilovskiy y Salzer, 2018; Burns-Lynch et al., 2016).

Por otro lado, autores sefialan que la participacion comunitaria funciona en si misma como
un factor protector para la salud mental (Lund, 2017), lo que se evidencia tanto en
experiencias de participacion entre usuarios (Fernandez y Sierra, 2020) como en poblacion
general (Takagi, Kondo y Kawachi, 2013). Otras actividades de patrticipacion que ofrecen
roles protagonicos a la poblacién han sido descritas a través de experiencias como la
formacion en primera ayuda psicolégica (Morgan, Ross y Reavley, 2018) o la formacién de

agentes comunitarios en salud mental (Encina y Minoletti, 2016; Zambrano, Aroca y Rosero,



revelando que tanto personas como comunidades pueden encontrar en estas formas

de participacion un promotor de su propia salud mental.

Finalmente, la literatura sefiala que la participacion de usuarios y sus familiares en las
politicas e intervenciones ayudaria a prevenir vulneraciones a los derechos humanos de las
personas con enfermedades mentales, esto mediante la fiscalizacion y observancia de la

propia ciudadania

1.3) Hacia una conceptualizacién de la participacion

Si bien las distintas politicas gubernamentales internacionales tienden a coincidir acerca de
la importancia de la PCSM y los beneficios de esta, la literatura evidencia que la nocion de
participacién comunitaria en salud y salud mental no ha estado exenta de controversia a lo

largo de su desarrollo.

, autora argentina que ha trabajado ampliamente sobre el desarrollo
de la participacion comunitaria en salud, sefiala que desde sus origenes este concepto ha
sido vagamente definido, principalmente desde los organismos internacionales que
empezaron a emplearlo. Esta vaguedad conceptual ha permitido, segun la autora, una
polisemia que a lo largo de los afios ha dado paso al desarrollo de las mas variadas

actividades, todas ellas bajo el rotulo de participacidon comunitaria

En 2002, un articulo brasilefio buscé aportar una sintesis del debate sobre las distintas
perspectivas de la participacibn comunitaria en salud, sefialando algunas miradas
presentes hasta ese momento en la literatura. Segun los autores, una nocién crucial de la
participacién comunitaria en salud comenz6 a tomar forma en la década de los ochenta tras
el encuentro en Alma Ata, comprendiendo la participacion como una participacion directa
en la que la comunidad aporta y moviliza espontaneamente recursos para llevar a cabo

programas de salud

A finales de esa década, la definicion de Susan Rifkin aporté al concepto una mirada que
enfatizaba aspectos geograficos y epidemiolégicos, considerando la participacion

comunitaria como un proceso social a través del cual grupos especificos, y con necesidades



compartidas, buscan activamente identificar sus necesidades, tomar decisiones y

establecer mecanismos para satisfacerlas (Rifkin, Muller y Bichmann, 1988).

Por su lado, Maria Belen Sopransi (2016) sefiala desde su perspectiva que en el sector
salud han existido principalmente tres grandes enfoques sobre la participacibn comunitaria.
El primero de ellos plantearia la participacidon comunitaria “como aporte de trabajo voluntario
de la comunidad en programas especificos de APS” (p. 89); el segundo “como convocatoria
a la poblacion para orientar el uso adecuado de los servicios de salud y la extension de la
cobertura de dichos servicios” (p. 89); y el tercero “como promocion de las acciones para

fortalecer los Sistemas Locales de Salud impulsada por la OMS y OPS” (p. 89).

Con todo, el debate sobre como definir y comprender la participacion comunitaria en salud
parece tener uno de sus aspectos centrales en la discusion acerca de quiénes definen lo
gue es participacion, haciendo avanzar el debate desde lo puramente tedrico hacia el
campo de lo politico. Siguiendo esa idea, Blandon y Jaramillo plantean que “aunque se
encuentran diversos antecedentes de estudios en América Latina y Europa que centran su
atencion en la visién técnica de la participacibn comunitaria en salud promovida por
instituciones como la OMS, pocos estudios caracterizan experiencias autogestivas” (2018,
p. 97).

Desde una mirada critica, Bang y Stolkiner (2013) plantean precisamente que han sido las
instituciones internacionales como la OMS/OPS quienes han tendido a reproducir miradas
globales y abstractas de la comunidad y lo comunitario, generando una homogeneizacién
artificial del concepto y una confusién conceptual donde “el discurso participativo” se

superpone con discursos provenientes de otros muchos paradigmas.

Al debate sobre la polisemia conceptual de la participacion se suma el desafio de evaluar
sus resultados, requiriendo métodos que lo permitan. Al respecto, parte de la literatura se
ha dedicado a indagar distintos mecanismos utilizados para la evaluacion de la PCS,
destacando entre ellos el modelo clasico de la Escalera de Participacion Ciudadana

(lanniello, Lacuzzi, Fedele y Brusati, 2019).
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Este conocido modelo de medicién fue propuesto por la trabajadora social Sherry Arnstein,
quien en un articulo de 1969 propuso un mecanismo para evaluar el grado de participacion
ciudadana Este trabajo ayudé al desarrollo de una tension acerca de como
evaluar la participaciébn comunitaria y se transformé en un modelo ampliamente utilizado

para abordar el problema de la “participacion simbdlica” versus la “participacion real”

En 1983, un volumen del Boletin de la Oficina Sanitaria Panamericana presenta un articulo
titulado Participacion Comunitaria en Salud. Conceptos y criterios de valoracion, en el cual
se discute la escasez de mecanismos para evaluar la PCS El autor
seflalaba que el gran nimero de publicaciones que presentaban experiencias de
participacién contrastaba con la falta de un método que evaluara sistematicamente la PCS.
De acuerdo con su diagnéstico, la evaluacién de actividades de participacion hasta ese
momento se realizaba principalmente a través de un relato documentado, lo cual
representaba un método esencialmente descriptivo que destacaba con mayor o menor

detalle las caracteristicas de la participacién en una determinada actividad

Frente a ese escenario, el autor propone la creacién de un método de evaluacion de la PCS
en base a la valoracion de tres criterios: Amplitud y totalidad, Gestion y Financiamiento. El
método consistia en examinar los aspectos involucrados en la aplicacién de cada uno
incluyendo un sistema de puntuacién que estableciera los grados de participacion de cada
actividad Segun el autor, mediante el criterio de Amplitud y totalidad se
evalla el nimero de instancias de participacion activas; mediante la Gestion se evalla
cualitativamente la forma en que la comunidad administra recursos y actividades de salud;
y mediante el Financiamiento se evallUa el aporte de recursos por parte de la comunidad,

los cuales pueden ser labor comunitaria, aporte de materiales 0 monetario

En la actualidad, numerosos estudios que involucran la participacion de la ciudadania
desarrollan sus propias estrategias para evaluar dicha participacion. En el caso de la
investigacion en salud mental, una tendencia actual es el disefio de investigaciones
participativas en las cuales se cuenta con la presencia y participaciéon de usuarios de
dispositivos de salud mental, siendo frecuente por lo tanto que se busque evaluar tanto la

calidad de las investigaciones que involucran usuarios como la experiencia de estos durante
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el proceso De esta manera, pareciera evidenciarse que los
ejercicios de evaluacion tienden a la diversidad, generando un escenario donde los equipos

a cargo de las actividades desarrollan sus propios métodos para evaluar la participacion.

De la mano con el desarrollo de los distintos paradigmas sobre la evaluacién de la PCS, el
concepto de tokenismo aparece en la literatura como un nudo critico que aporta a este
debate al sefialar un tipo de participaciébn que aparenta ser vinculante pero que resulta
insuficiente 0 poco efectiva para quienes participan. En otras palabras, el tokenismo
evidencia una participacion puramente simbolica a través de la cual las comunidades no

inciden realmente en los procesos de los cuales se hacen participes

Este concepto aparecié tempranamente en los articulos que abordaban el tema de la
participacién comunitaria, manteniéndose hasta el dia de hoy en el centro de la reflexién

acerca de como evaluar las actividades y su impacto en quienes participan de ellas

Finalmente, a pesar de los debates abiertos en torno a su ambigledad conceptual y
dificultosa evaluacion, lo cierto es que la PCSM ha buscado materializarse a lo largo de los
aflos a través de la implementacién de distintas actividades, las cuales exhiben gran
heterogeneidad en sus caracteristicas y contextos. En dicho escenario, avanzar en una
caracterizacion y clasificacion de las actividades de participacibn comunitaria podria
plantearse como un desafio para la actual investigacion en salud mental, permitiendo
observar sisteméaticamente qué actividades se han desarrollado bajo el rétulo de
participacién comunitaria, quiénes han participado de ellas, con qué objetivo y como se han

evaluado.

Esta investigacion se orienta a conocer y caracterizar actividades que se han desarrollado
desde el rétulo de la participacion comunitaria en el ambito de la salud mental, revisando
literatura cientifica bajo los estandares de un protocolo internacional para Revisiones

Sistematicas Exploratorias

El estudio busca aportar a conocer el estado actual de la evidencia cientifica internacional

sobre la implementacion de actividades de participacion comunitaria en el &mbito de la
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salud mental, lo cual podria aportar no solo una mejor comprensién de su desarrollo como
area de investigacion e intervencion, sino también de sus alcances y limitaciones.
Profundizar en las caracteristicas de las actividades y sus mecanismos de evaluacion
permitiria actividades mas efectivas y contextualizadas de parte de las disciplinas

relacionadas con la salud mental y la intervencién comunitaria.

2) Objetivo
El objetivo de este estudio es caracterizar actividades de participacion comunitaria

desarrolladas en el ambito de la salud mental categorizando sus objetivos, participantes y

criterios de evaluacion, a partir de una revision sistematica exploratoria de literatura.

3) Método

Se realiz6 una revision sisteméatica exploratoria de literatura siguiendo la extension PRISMA
for Scoping Reviews (PRISMA-ScR) del afio 2018 Esta extension se
utiliza en la elaboracion de revisiones sistematicas exploratorias, las cuales generalmente
sintetizan evidencia y evallan el alcance de la literatura frente a un tema especifico,

ayudando a evaluar si se justifican mas estudios en el area que se investiga

Se realizé una busqueda bibliogréafica en distintas bases de datos de la literatura cientifica
internacional, cuyos resultados fueron cribados de acuerdo con los criterios de elegibilidad
establecidos. Una vez obtenidos los registros que serian incluidos, se realizé un proceso
de extraccion de datos en el cual se obtuvo informacion general y especifica de cada

registro.

La informacién extraida fue analizada a la luz de las categorias de andlisis establecidas
para esta revision: “ldentificacion de la actividad”, “Objetivo”, “Participantes” y
“Evaluacién”. En los resultados se elaboraron respuestas tentativas a la pregunta de

investigacion en concordancia con la literatura revisada y los antecedentes recopilados.
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3.1) Fuentes de informacidn y criterios de elegibilidad

Fueron elegidos para esta revision articulos publicados hasta el afio 2022, escritos en
Espariol, Inglés y Portugués. Las bases de datos consultadas fueron Cinahl, Embase,
LILACS, Scielo, Scopus, Pubmed y Web of Science.

3.2) Estrategia de busqueda

La estrategia de busqueda se construyé a partir de cuatro grupos de términos orientados

segun el tipo de informacién que se buscaba obtener, tanto en inglés como en espafiol.

El primer grupo de términos se correspondié con el fendmeno de interés de la revision (la
participacion comunitaria), gquedando compuesto por términos como
participation/participacion, engagement/involucramiento, collaboration/colaboracion,

empowerment/empoderamiento y posibles variantes.

El segundo grupo de términos se orientd hacia la poblacion involucrada en el fenédmeno
(¢, quiénes participan?), encontrando términos como patient/paciente,

community/comunidad, citizen/ciudadano o user/usuario.

El tercer grupo de términos se orientd hacia el campo especifico donde se estudia el
fenomeno (participacion en salud), encontrando términos como health/salud o

wellness/bienestar.

Finalmente, el cuarto grupo de términos establecié una preferencia por articulos de caracter
tedrico o conceptual, lo que se justifico a partir de la necesidad de direccionar la bisqueda
bibliografica hacia articulos que permitieran conocer definiciones de la participacion y su

desarrollo conceptual a lo largo del tiempo.

En el Anexo 1 se encuentran los patrones especificos utilizados para la busqueda en cada
base de datos, mientras que en la Tabla 1 se muestra un ejemplo de blsqueda bibliografica

en la base de datos Cinahl, una de las cuales arrojé mayor cantidad de registros (n= 292).
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Tabla 1

Estrategia de busqueda Cinahl

Base de datos Estrategia de bisqueda

Cinahl ((TI(Participat* OR Engage* OR Involv* OR mobilizat* OR Co-creati* OR
collaborati* OR empowerment OR cooperat*) AND Tl (Communit* OR Social OR
Citizen* OR Public OR consumer* OR user* OR Lay)) AND AB health AND AB
((concept* OR theor*))) AND MW (community health workers OR Community
Networks OR Community Resources OR Community Support OR Social
Participation OR Consumer Participation)"Participacién de la Comunidad" OR
"Salud" OR "Organizaciones de la Sociedad Civil" OR "Investigacién Participativa
Basada en la Comunidad" OR "Grupos de Autoayuda" OR "Agentes Comunitarios
de Salud"))) AND (ti:((Concept* OR Teoric*)))

3.3) Seleccion de articulos

La busqueda realizada arroj6 un total de 1.466 registros, de los cuales 409 correspondieron
a articulos duplicados. A partir del nimero de registros sin duplicados (n= 1.057), la fase de
cribado considerd una primera etapa de revision de titulos y resimenes a través de dos
duplas de investigadores, quienes pertenecieron a un proyecto de investigacion mas amplio

gue se detalla mas adelante.

Cada dupla revis6 la mitad de los registros, excluyendo todos aquellos que no hicieran
referencia alguna al fenémeno de interés (n= 554), arrojando un total de 503 registros para

la siguiente etapa.

La siguiente etapa del cribado consider6 una revisién a texto completo de los articulos
seleccionados anteriormente. Esto se realizé dividiendo el total de articulos equitativamente
entre los cuatro investigadores. Durante esta etapa tuvo lugar también la sistematizacion
de datos generales de los registros seleccionados, tales como pais de origen y tipo de
disefio metodoldgico, ademas de informacion especifica como la tematica de salud que
abordaba cada uno. El equipo de investigacion se reunié para presentar la seleccién

individual y se dirimieron en conjunto casos donde existieron dudas.
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Identificacion de estudios a través de bases de datos y registros

Registros removidos antes del
screening:

Registros duplicados
removidos (n= 409)

Registros excluidos por
relevancia de Titulo/Abstract:
(n=554)

.
S
'g Registros identificados desde:
(4]
= Bases de datos (n=1.466)
5
=2
Registros examinados
(n=1.057)
: I
°
@
2
o Registros examinados
a texto completo
(n=503)

= }

Registros excluidos por tematica
(no abordan salud mental)
(n=452)

—
3 o
= Estudios incluidos en la revision
§ (n=51)

"/

Fig 1. Diagrama de flujo de la busqueda segun protocolo PRISMA-ScR

Se identificaron todos los registros que abordaban salud mental, arrojando un total de 51

articulos que fueron incluidos para esta revision. Por otro lado, fueron excluidos por

tematica aquellos registros que, aun hablando de participacion comunitaria, no estaban

referidos a salud mental (n= 452).
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3.4) Extraccion de datos

El proceso de extraccidn de datos se realiz6 a partir de la lectura a texto completo de los
51 registros incluidos, de forma individual y sobre una tabla de extraccion. El proceso se
guio a partir de categorias de andlisis relacionadas con la participacién comunitaria en salud

mental, las cuales aparecen mencionadas en la primera columna de la Tabla 2.

Asi, la primera columna “Categoria de Analisis” contiene las cuatro categorias sobre las
cuales se levanto6 informacién acerca de las actividades de participacibn comunitaria que
aparecieron en los registros incluidos. La segunda columna “Informacién Extraida” contiene
una pregunta orientadora que buscé sefialar con mayor precision la informacién relevante
segun la categoria, mientras que la tercera columna “Categorias preliminares” constituyo

una propuesta de clasificacion de la informacion extraida.

Las categorias preliminares que aparecen en la tercera columna surgen a partir de una
consulta a pares expertos realizada como parte del proyecto Desarrollo de un sistema digital
de evaluacién, seguimiento y recomendacion de estrategias de participacion comunitaria
para dispositivos y redes de salud mental, tratandose de una propuesta que busca aportar

en la caracterizacion y categorizacion de las actividades de PCSM.

Tabla 2

Extraccion de datos

Categoria de analisis

Informacién extraida

Categorias preliminares

Identificacion

Objetivo

Participantes

Evaluacion

¢ Qué actividad de participacion es?

¢Para qué es la actividad de
participacion?

¢ Quiénes participan de la actividad

y qué roles ocupan?

¢ Qué criterio se utiliza para evaluar
la actividad?

Conocimiento, Decision
Intervencion y Fiscalizacion

Usuarios, Familia, Sociedad civil,
Equipos de salud y Equipos de
investigacion

Magnitud, Incidencia, Frecuencia y
Diversidad
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Al respecto, para la fila “Identificacion”, esta no contiene categorias preliminares ya que
buscé levantar las denominaciones con las que los propios autores de los registros
mencionaron las actividades de participacion. En ese sentido, es una categoria que levanta
informacion explicita de los registros y que permite conocer los nombres que las actividades

de participacion reciben en la literatura.

En la fila “Objetivo”, las categorias preliminares de la tabla plantean un sistema de
categorizacién de las actividades de participacion segun el objetivo central hacia el cual se
orientan, esto siempre en consideracion del publico al cual se encuentran dirigidas. De esta
manera, las actividades de “Conocimiento”, seran aquellas orientadas hacia la generacion
de conocimiento, las de “Decision” seran aquellas que se orientan hacia la promocion de la
toma de decisién de los participantes, las de “Intervencién” seran aquellas que presentan
acciones para lograr salud y las de “Fiscalizacion” seran aquellas orientadas hacia la

promocion de un rol de observancia entre los participantes.

En la fila “Participantes”, las categorias preliminares de la tabla plantean un sistema de
categorizacion del tipo de participante que asiste a las actividades. De esta manera, el grupo
“Usuarios” estara constituido por aquellas personas que reciben las prestaciones de algun
dispositivo de salud mental, “Familia” representa a familiares de usuarios, “Sociedad civil”
se constituye por poblacion general que no esta necesariamente relacionada al ambito de
la salud mental, “Equipo de salud” estara constituido por trabajadores que prestan servicios
en los dispositivos de salud mental y “Equipo de investigacién” corresponde a un grupo de

personas a cargo de algun proyecto investigativo en el ambito de la salud mental.

Finalmente, en la fila “Evaluacién”, las categorias preliminares de la tabla plantean un
sistema de categorizacién de los criterios utilizados en la evaluacion de las actividades de
participacion. Al respecto, el criterio de “Magnitud” evalla la cantidad de participantes que
acude a la actividad, “Incidencia” refiere al efecto que tiene la actividad sobre el publico que
participa, “Frecuencia” refiere a la frecuencia con la que se desarrolla la actividad y

“Diversidad” evalua la amplitud en el tipo de publico alcanzado por la actividad

Cabe mencionar que esta investigacion se inserta dentro de un proyecto de investigacion

mas amplio titulado Desarrollo de un sistema digital de evaluacién, seguimiento y
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recomendacién de estrategias de participacidbn comunitaria para dispositivos y redes de
salud mental. Dicha investigacion busca crear clasificaciones para evaluar el desarrollo de
actividades de participacién comunitaria en los servicios de salud, esto a partir de la
formulacion de un modelo conceptual sobre la base de una revision sistemética de
literatura, grupos focales y el método Delphi de consenso experto. Se cuenta con la
aprobacion del Comité de Etica para la Investigacion con Seres Humanos de la Facultad de
Medicina de la Universidad de Chile (Proyecto: N° 202-2022 / Archivo acta: N° 167).

El proyecto aborda el fenébmeno de la participacién comunitaria en salud general mientras
gue esta investigacion se centra especificamente en la participacibn comunitaria en el

ambito de la salud mental.

4) Resultados

4.1) Caracteristicas de los estudios incluidos

Los articulos incluidos en esta revision fueron publicados entre los afios 1992-2022,

evidenciandose entre ellos gran diversidad geografica y metodoldgica.

Se incluyeron registros provenientes de Europa (30), Norteamérica (8), Latinoamérica (7),
Australia (3), Asia (2) y Africa (1). En cuanto a los disefios metodolégicos, se incluyeron
articulos de tipo Empiricos Cualitativos (26), Conceptuales (11), Empiricos Mixtos (6),
Revisiones Sistematicas (4), Revisiones Sistematicas Exploratorias (2), Revisiones

Narrativas (1) y Empiricos Cuantitativos (1).
En la Tabla 3 se muestra una lista de los articulos incluidos en esta revision y sus
principales caracteristicas.

Tabla 3

Caracteristicas de los estudios incluidos

Titulo Primer Afio Tipo de Pais
autor/a articulo
A viséo de usuéarios, familiares e profissionais acerca Castro, 2013 Empirico Brasil

do empoderamento em salde mental Tarcisia cualitativo



A Model of Mental Health Care Involving Trained Lay
Health Workers for Treatment of Major Mental
Disorders Among Youth in a Conflict-Ridden, Low-
Middle Income Environment: Part | Adaptation and
Implementation.

Beyond Participation: Politics, Incommensurability
and the Emergence of Mental Health Service Users'
Activism in Chile.

An online intervention to promote mental health and
wellbeing for young adults whose parents have
mental iliness and/or substance use problems:
Theoretical basis and intervention description

Conception of family members of people with mental
disorders on self-help groups

Conceptualizing participation in the community
mental health context: Beginning with the Clubhouse
model

Experience and meaning of user involvement: some
exploration from a community mental health project.

Experiences of user involvement in mental health
research: exploring reflections from a service user
researcher using auto-ethnography.

Experiences of user involvement in mental health
settings: User motivations and benefits.

Historicising involvement: the visibility of user groups
in the modernisation of the Chilean Mental Health
System.

Involving mental health service users in nurse
education through enquiry-based learning.

Learning via participation — a user perspective on
user involvement in mental health rehabilitation.

Mental health service user participation in Chinese
culture: a model of independence or
interdependence?

Mental health: Integrated network and family-
oriented model for co-operation between mental
health patients, adult mental health services and
social services

Malla,
Ashok

Montenegro,
Cristian

Reupert,
Andrea

Brischiliari,
Adriano

Tanaka,
Kimiko

Truman,
Carole

Fox,
Joanna

Neech,
Sophie

Montenegro,
Cristian

Rush,
Brenda

Petersen,
Kirsten

Tang,

Jessica

Piippo,
Jukka

2019

2018

2019

2014

2021

2022

2020

2018

2019

2006

2012

2017

2004

Empirico
cualitativo

Empirico
cualitativo

Empirico
cualitativo

Empirico
cualitativo

Empirico
cualitativo

Empirico
cualitativo
Empirico
cualitativo
Empirico
cualitativo

Empirico
cualitativo

Empirico
cualitativo

Empirico
cualitativo
Empirico

cualitativo

Empirico
cualitativo

19

Canada

Chile

Australia

Brasil

UK

UK

UK

UK

Chile

UK

Dinamarca

China

Finlandia



Praticas discursivas na participacao social em saude
mental

Representacdes sociais das familias e dos usuarios
sobre participagdo de pessoas com transtorno
mental

Service user involvement in care planning: the
mental health nurse's perspective.

Service user involvement in mental health
assessment: comparing people's experiences of
mental health triage assessments with theoretical
perspectives on user involvement.

Service user involvement in Swedish mental health
and social care: an analysis of ideological dilemmas
and subject positions in a collaboration context.

Service user perceptions of involvement in
developing NICE mental health guidelines: a
grounded theory study.

Service users' experiences of participation in
decision making in mental health services.

Social capital, participation and the perpetuation of
health inequalities: Obstacles to African-Caribbean
participation in 'partnerships' to improve mental
health

'The Lion's Den': The Epistemic Dimensions of
Invisible Emotional Labour in Service-User
Involvement Spaces.

The Social and Emotional Impact of Involving
Individuals With Mental lliness in the Research
Process.

User participation in decision-making — a qualitative
intervention study on mental health professionals’
experiences.

Whose decision is it anyway? A qualitative study of
user participation and how clinicians deal with the
patient perspective in mental healthcare.

Abordajes comunitarios en salud mental en el primer
nivel de atencion: conceptos y practicas desde una
perspectiva integral

Community life for all: mental health, participation

Silveira,
Aparecida

Bessa,
Maria

Anthony,
P.

Hird,
Martin

Mossberg,
Linda

Harding,
Emma

Dabhlqyvist
Jonsson, P.

Campbell,
Catherine

Brosnan,
Liz

Werner
Seidler, Aliza

Bendtsen,
Maria

Mathisen,
Var

Bang,
Claudia

Fernandez,

2014

2008

2000

2007

2015

2010

2015

2004

2019

2019

2022

2016

2021

2020

Empirico
cualitativo

Empirico
cualitativo
Empirico
cualitativo

Empirico
cualitativo

Empirico
cualitativo

Empirico
cualitativo

Empirico
cualitativo

Empirico
cualitativo

Empirico
cualitativo

Empirico
cualitativo

Empirico
cualitativo

Empirico
cualitativo

Conceptual
(sin método)

Conceptual

20

Brasil

Brasil

UK

UK

Sucia

UK

Suecia

UK

Irlanda

Australia

Noruega

Noruega

Argentina

Espafia



and autonomy. SESPAS Report 2020

A conceptual framework for understanding self-help
groups

Consumer empowerment in mental health
organizations: concept, benefits, and impediments.

Developing the theoretical basis for service
user/survivor-led research and equal involvement in
research

El usuario como experto: concepto, modalidades y
experiencia desde el Proyecto Emilia

Exploring the concept of user involvement in mental
health through a participation continuum.

Learning about service user involvement in mental
health research.

Mental health service user involvement in policy
development: social inclusion or disempowerment?

Public participation and civic participation of service
users in relation to the Mental Health Action Plan
2005-2010: their spokesperson function.

Reflections on empowerment in community mental
health: Giving shape to an elusive idea

Community Mobilization for Youth Health Promotion:
A Lesson Learned From Iran.

Consumer participation in mental health services:

who wants it and why?

How do managers and leaders in the National Health
Service and social care respond to service user
involvement in mental health services in both its
traditional and emergent forms? The ENSUE study

Mental health consumer concept mapping of
supportive community.

Physical health, community participation and
schizophrenia.

User involvement: substance or spin?

A scoping review and conceptual model of social

Ana

Rootes,
Lloyd

Salzer,
Mark

Beresford,
Peter

Palomer,
Eduard

Hickey,
Gary

Telford,
Rosemary

Cowan,
Sue

Pelletier,
Jean-Francois

Clark,
Carrie

Djalalinia,
Shirin
Tobin,

Margaret

Rose,
Diana

Onken,
Steven

Patel,
Pooja

Diamond,
Bob

Niemi,

1992

1997

2005

2010

1998

2004

2011

2014

2002

2012

2002

2014

2018

2016

2003

2019

(sin método)

Conceptual
(sin método)

Conceptual
(sin método)

Conceptual
(sin método)

Conceptual
(sin método)

Conceptual
(sin método)

Conceptual
(sin método)

Conceptual
(sin método)

Conceptual

(sin método)

Conceptual
(sin método)

Empirico
mixto

Empirico

mixto

Empirico
mixto

Empirico
mixto

Empirico
mixto
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USA

USA

UK

Espafa

UK

UK

UK

Canada

Canada

Iréan

Australia

UK

USA

Canada

Empirico mixto UK

Revision

Suecia
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participation and mental health among refugees and  Maria sistematica
asylum seekers

Ensuring patient and public involvement in the Zidaru, 2021 Revision UK

transition to Al-assisted mental health care: A Teodor sistematica

systematic scoping review and agenda for design

justice

Peer support in mental health: Literature review Shalaby, 2020 Revision Canada
Reham sistematica

User participation and involvement in mental health Petersen, 2008 Revision Dinamarca

rehabilitation: a literature review...including Kirsten sistematica

commentary by Roger Minett and Deborah Harrison

Peer support workers in co-production and co- Aakerblom, 2021 Revision Eqgipto
creation in public mental health and addiction Kristina sistematica

services: Protocol for a scoping review exploratoria

Service user involvement in mental health care: an Millar, 2015 Revision UK
evolutionary concept analysis Samantha sistematica

exploratoria

Self-help and self-help groups for people with long- Anglen, 2011 Revisién Suecia/Norueg
lasting health problems or mental health difficulties in  Bjorg Narrativa a
a Nordic context: a review.

Activity and views of service users involved in mental Patterson, 2014 Empirico UK
health research: UK survey Sue cuantitativo

4.2) Actividades de participacion comunitaria en salud mental

Las actividades de PCSM analizadas en los registros fueron variadas en sus caracteristicas
y origenes. En correspondencia con lo ya planteado en el apartado de método, el analisis
se realiz6 sobre las categorias preliminares de la Tabla 3, méas especificamente a partir de

las cuatro categorias referidas a los objetivos de las actividades.

Un primer hallazgo identificé actividades de participacion orientadas hacia la generacion
de conocimiento. Metodolégicamente, se tratd en su mayoria de investigaciones
participativas y proyectos con disefios empiricos-cualitativos, donde una de las

caracteristicas comunes es que los usuarios forman parte de los equipos que investigan.

Parte de estos registros incluyen una mirada de los usuarios como actores de relevancia

gue se relacionan con las problematicas y los tratamientos desde sus propias experiencias
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con los dispositivos de salud mental. Al respecto, los registros seleccionados describen
actividades de participacion tales como la investigacién participativa basada en la
comunidad (community-based participatory research) (Beresford, 2005), la formaciéon de
trabajadores sanitarios no profesionales (Malla et al., 2019), la auto-etnografia (Fox, 2020),
el mapeo conceptual (concept mapping) (Onken, 2018) o los grupos focales (Tang, Tse,
Davidson y Cheng, 2017).

En segundo lugar, se identificaron actividades de participacion orientadas hacia la
intervencion con usuarios y/o sus familiares. Se describen en estos registros
intervenciones tanto en formato presencial como en linea, reconociendo gran amplitud en
términos de las actividades realizadas, las cuales abarcaron diversas tematicas de salud

mental y distintos rangos etarios del publico al cual se dirigian.

Los registros seleccionados describen actividades tales como grupos de autoayuda
(Brischiliari, Botura, Pagliarini y Silva, 2014; Aglen, Hedlund y Randstad, 2011; Rootes y
Aanes, 1992) y el uso de plataformas digitales (Zidaru, Morrow y Stockley, 2021; Reupert
et al.,, 2019). También, mas difusamente, se describen intervenciones de caracter
psicosocial con usuarios de dispositivos de salud mental (Tanaka, Stein, Craig, Kinn vy
Williams, 2021; Truman y Raine, 2002).

En tercer lugar, se identificaron actividades de participaciéon orientadas hacia el ejercicio
de decision por parte de los usuarios y/o sus familiares. Metodolégicamente, se traté en

su mayoria de investigaciones con disefios empiricos-cualitativos y conceptuales.

Sobre el ejercicio de toma de decision, este se describe mayoritariamente en relaciéon con
aspectos de los tratamientos de salud mental que recibian los usuarios, pudiendo ser estos
mismos o sus familiares los principales implicados en las actividades (Millar, Chambers vy
Giles, 2015; Mossberg, 2015; Hird, 2007; Piippo y Aaltonen, 2004; Anthony y Crawford,
2000). También, en menor medida, se incluyeron registros que describieron actividades de
toma de decision sobre aspectos de los dispositivos de salud de los cuales formaban parte
los usuarios, incluyendo elementos mas amplios sobre el funcionamiento o gestion de estos
(Brosnan, 2019; Neech, Scoot, Priest, Bradley y Tweed, 2018; Dahlqvist-Jénsson, Schon,
Rosenberg, Sandlund y Vedberg, 2015).
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Al respecto, algunos registros seleccionados abordan la toma de decisién usuaria desde
una perspectiva histérica, analizando conceptualmente su desarrollo en los servicios de
salud mental, mientras que otros lo hacen desde una perspectiva experiencial, es decir,
recogiendo desde la voz de los propios usuarios la puesta en practica del ejercicio de
decision en los servicios. También, se identificaron registros que abordaron la perspectiva
de los profesionales de la salud implicados en el proceso (Bendtsen et al., 2022; Mathisen,
Lorem, Obstfelder y Maseide, 2016).

Por otro lado, resulta relevante mencionar que entre los registros incluidos se describieron
actividades de participacion que parecen estar orientadas hacia mas de uno de los objetivos
mencionados, como seria el caso de las organizaciones o colectivos de usuarios de
dispositivos de salud mental (Fernandez y Serra, 2020; Montenegro, 2018; Palomer,
lzquierdo, Leahy, Masferrer y Flores, 2010). Estas actividades aparecen categorizadas en
la fila “Multiple” de la Tabla 4.

Al respecto, estas organizaciones fueron descritas como espacios de intervenciéon y
decision que funcionan generalmente sin apoyo institucional. En ellos se busca la
proteccién y reivindicacién de derechos de las personas usuarias de los servicios de salud

mental, asi como también la visibilizacién de la violencia a la cual se expone este colectivo.

Finalmente, no se identificaron actividades de participacion orientadas explicitamente hacia

la fiscalizacion.
Tabla 4

Numero de registros, porcentaje y primer autor segun objetivo de las actividades

Obj_et_ivo dela NL]r_nero de Porcer_ltaje Primer autor/a

actividad PCSM registros de registros

Conocimiento n=17 33,33% Campbell (2004) Montenegro (2019)
Tobin (2002) Onken (2018)
Rose (2014) Patel (2018)
Beresford (2005) Patterson (2014)
Cheng (2018) Rush (2006)
Diamond (2003) Silveira (2014)
Djalalinia (2012) Telford (2004)
Fox (2020) Werner-Seidler (2019)

Harding (2010)
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Decision n=13 25,49% Anthony (2000) Millar (2015)
Brosnan (2019) Mossberg (2015)
Dahlgvist-Jonsson (2015)  Neech (2018)
Hird (2007) Petersen (2008)
Bessa (2008) Petersen (2012)
Bendtsen (2022) Piippo (2004)
Mathisen (2016)

Intervencion n=38 15,69% Aglen (2011) Tanaka (2021)
Brischiliari (2014) Truman (2002)
Malla (2019) Zidaru (2021)

Reupert (2019)
Rootes (1992)

Fiscalizacién n=0 0% Sin registros

Multiple n=3 5,88% Fernandez (2020)
Montenegro (2018)
Palomer (2010)

4.3) Participantes y roles en las actividades de PCSM

Una primera sintesis acerca de los participantes de las actividades analizadas muestra que
practicamente la totalidad de estas estuvieron orientadas a publico adulto, hallandose solo
un disefio que considerara jovenes dentro de la muestra

Por otro lado, se observé que la totalidad de los registros trabajé con poblacion

cisgénero, sin mostrar diferencias significativas entre la participacion de hombres y mujeres.

En primer lugar, acerca de la categoria “Usuarios”, se observé que un 66,67% del total de
registros incluidos evidencié actividades que contaron con la participacion de este grupo.
Un 38,24% de los registros que contaron con participacion usuaria evidencié una
participacién exclusiva de este grupo, mientras que un 61,76% evidencié una participacion
en conjunto con otros actores. Del total de actividades que contaron con participacion
usuaria, un 47,06% de ellas fueron a su vez actividades orientadas a la generacion de

conocimiento, un 23,53% fueron actividades de decision y un 17,65% intervenciones.

Sobre los roles asumidos por los usuarios en el desarrollo de estas actividades, se observo
gue en gran parte de los registros su participacion estuvo relacionada a la investigacion en
teméaticas de salud mental. Esto ocurri6 mayoritariamente en los registros orientados hacia
la generacién de conocimiento, en los cuales los usuarios se hacen parte de los equipos

que investigan desde un rol de “usuario experto” o “experto por experiencia”.
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Por otro lado, también destacaron aquellas actividades que implicaron la toma de decisién
usuaria, observandose registros en donde las personas se hacian participes de la
planificacién de su propio tratamiento o plan de cuidados a través del trabajo conjunto con
los equipos de salud. Para el caso de las actividades de intervencion, como por ejemplo los
grupos de autoayuda, los usuarios se implicaban en el funcionamiento del grupo asumiendo
un rol mas activo en el desarrollo de la actividad. Lo mismo sucedia en el caso de colectivos
y organizaciones de usuarios, los cuales al constituirse como espacios autbnomos
dependian practicamente en su totalidad de los propios usuarios, evidenciando roles

autogestivos de gran protagonismo.

Acerca de la categoria “Equipos de salud”, la participacion de estos actores se registrd
en un 31,37% de los articulos incluidos. De este total, un 62,5% de los registros exhibio la
participacién de este grupo en conjunto con otros actores, mientras que en un 37,5% se

registrd su participacion exclusiva.

Se observé que los equipos de salud se hacian participes de las actividades de PCSM a
veces desde un rol clinico y otras desde la gestion. Esto significa que, por un lado, se
incluyeron registros donde se identific la participacion de trabajadores que se hacian parte
de las actividades desde su rol en el tratamiento o cuidado de los pacientes, mientras que

en otros se hacian parte desde su rol en la gestion de los dispositivos de salud mental.

Ademas, se identificaron registros que incluyeron la participacion de trabajadores sanitarios
no profesionales. Los registros sefialan a estos trabajadores como Peer Support Workers

y Lay Health Workers , los cuales aparecen
en las actividades orientadas hacia la intervencién como trabajadores que forman parte de
la fuerza de trabajo de los dispositivos y apoyan el trabajo en salud mental a través del

acompafiamiento de usuarios.

Por altimo, de las actividades que contaron con participacion de equipos de salud, un 37,5%
fueron a su vez actividades orientadas a la toma de decision, seguidas por las actividades

orientadas a la generacion de conocimiento que representaron un 25% del total.
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Acerca de la categoria “Equipo de investigacion”, la participacion de estos actores se
registré en un 21,57% de los articulos incluidos, por otro lado, todas las actividades que
incluyeron la participacién de este grupo incluyeron a su vez la participacion de algun otro

actor, destacando la presencia conjunta de usuarios en la totalidad de los registros.

Esto se comprende desde la orientaciéon de los articulos, los cuales en su mayoria
representaron investigaciones participativas o estudios cualitativos que consideraban la
presencia de usuarios como parte del disefio metodoldgico. Junto con ello, se evidencio
gue el rol de los equipos de investigacion se orientaba principalmente hacia el buen

desarrollo de los proyectos y el cuidado de la ética de las investigaciones con usuarios.

Tabla b5

NUmero y porcentaje de registros segun tipo de participante

Tipo de Numero de Porcentaje POI’(.)ell‘lta](T.‘,de Por(?e.ntajtle'de
. . . participacion participacion

participante registros de registros . ;

conjunta exclusiva

Usuario n=34 66,67% 61,76% 38,24%

Equipos de n= 16 31,37% 62,5% 37,5%

salud

Equipos de n=11 21,57% 100% 0%

investigacion

Familia n=4 7,84% 100% 0%

Sociedad n=4 7,84% 100% 0%

Civil

Acerca de la categoria “Sociedad civil”’, su presencia se registré6 en un 7,84% de los
articulos incluidos, tratandose en su totalidad de una participacién en conjunto con otros
actores. Al respecto, una distincion importante de esta categoria es que incluye una
diversidad mayor que las otras al abarcar un publico que puede o no estar relacionado con

la salud mental.

Para el caso de los registros incluidos, la sociedad civil aparece principalmente a través de
roles de apoyo a las intervenciones y el activismo. Respecto de los roles de apoyo, estos

se observaron en registros donde la actividad de participacion se encontraba orientada
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hacia la intervencion, de manera tal que personas de la sociedad civil prestan soporte en la
logistica de este tipo de actividades. En los registros incluidos, este tipo de participacion se
registra en , donde se realiza una intervencion en linea, y en

, donde se realiza una intervencion a través del deporte comunitario.

Para el caso del activismo, este se manifiesta a través de la participacion de personas de
la sociedad civil en las organizaciones de usuarios. Puede tratarse de ex-usuarios o
miembros de la ciudadania interesados en el trabajo de estos colectivos, quienes forman
parte de las actividades o apoyan a las organizaciones a través de distintos mecanismos.

Este tipo de participacion se observa en y

Finalmente, acerca de la categoria “Familia”, esta se registr6 en un 7,84% de los articulos
incluidos, todos ellos orientados hacia distintos objetivos, por lo que no se observé una linea

clara respecto del rol de este grupo en las actividades.

4.4) Criterios de evaluacioén de las actividades de PCSM

Sobre los criterios utilizados para la evaluacion de las actividades de PCSM, la propuesta
preliminar de andlisis sefialada en esta investigacion considero6 cuatro categorias, cada una

de las cuales puso énfasis en una dimensién especifica de la actividad desarrollada.

Al respecto, un 56,86% de los registros pusieron en evidencia los criterios que utilizaron
para evaluar las actividades desarrolladas, destacando en numero los criterios de

“Incidencia” y “Diversidad”.

Acerca del criterio de “Incidencia”, el analisis arrojé que un 86,21% de los registros que
consideraron criterios de evaluacion utilizaron esta categoria. Se traté mayoritariamente de
actividades orientadas hacia la generacion de conocimiento y de decisién usuaria,
destacando en numero las investigaciones con usuarios. En menor medida también se
evaluaron a través de este criterio los grupos de autoayuda e intervenciones psicosociales.
Entre los registros que utilizaron este criterio de evaluacion se evidenciaron también

algunos que consideraron facilitadores y barreras de la participacion.

En el caso del criterio de “Diversidad”, un 19,61% de los registros que consideraron

criterios de evaluacion utilizaron esta categoria. Siguiendo la tendencia del criterio anterior,
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la evaluacién de la diversidad estuvo presente mayoritariamente en registros con
actividades orientadas hacia la generaciébn de conocimiento y de decisi6bn. Una
caracteristica comuan entre estos articulos es que incluyen poblaciones especificas en el
disefio muestral, como por ejemplo jovenes (Djalalinia et al.,, 2012) o personas con
enfermedades mentales severas (Onken, 2018; Patel, Frederick y Kidd 2018; Dahlqvist-
Jonsson et al., 2015). En menor medida también se evidenciaron registros con muestras
que incluyeron profesionales de la salud (Bendisen et al., 2022; Reupert et al., 2019;

Silveira, Dias y Van Stralen, 2014) y trabajadores sanitarios no-profesionales (Malla, 2019).

Por otro lado, llamé la atencién en la literatura incluida la aparicion de los conceptos
Emotional Labour (Brosnan, 2019) y Emotional Impact (\Werner-Seidler y Shaw, 2019). De
acuerdo con los registros, estas nociones parecen sefalar posibles implicancias
emocionales sobre los equipos de salud e investigacion a propésito de la inclusion de
usuarios en la planificacion de cuidados e investigaciones participativas. En el caso de los
registros mencionados, los conceptos enfatizan la perspectiva de los profesionales e
investigadores implicados en actividades de participacion, pudiendo funcionar como un
criterio de evaluacién en si mismo. Estos criterios se observaron en un 3,92% de los

registros, y aparecen categorizados en la fila Emotional Impact de la Tabla 6.

Al respecto de la categoria “Magnitud” y “Frecuencia” no se encontraron dentro de los

registros analizados articulos que utilizaran estos criterios para evaluar sus actividades.

Finalmente, un 43,14% de los registros analizados no evidenciaron criterios de evaluacién
para las actividades desarrolladas. En otras palabras, se trat6 de registros que no
mencionan explicitamente dimensiones o criterios sobre los cuales evaluar la actividad, o

bien, se deduce que no evaluaron el desarrollo de esta.
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Tabla 6

NuUmero y porcentaje de registros segun criterio de evaluacién

Criterio de evaluacion NUmero de registros Porcentaje de registros
Incidencia n=25 49,02%
Diversidad n=10 19,61%
Magnitud n=0 0%
Frecuencia n=0 0%
Emotional Impact n=2 3,92%
n=22 43,14%

No evalla

5) Discusion
Se realiz6 una revision sistematica exploratoria de literatura disponible sobre las actividades
de participacién comunitaria en salud mental, considerando articulos cientificos de la
literatura internacional. El objetivo propuesto para esta revision fue caracterizar actividades
de participacién comunitaria desarrolladas en el contexto de la salud mental, haciendo
énfasis en la categorizacion de los objetivos, participantes y criterios de evaluacion de

estas.

Destacaron en numero las actividades orientadas hacia la generacién de conocimiento, las
cuales mayoritariamente presentaron disefios metodoldgicos de tipo cualitativo y de
investigacion participativa. Le siguieron en cantidad las actividades orientadas hacia la

decision usuaria y las intervenciones.

Estos resultados se condicen con las tendencias actuales que buscan incluir usuarios y
publico general en la investigacion en salud mental. En la actualidad, la literatura sefiala
gue la participacion de usuarios en la investigacion esta incrementandose sobre la premisa

de garantizar una mayor relevancia y utilidad de las investigaciones
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Al respecto, se deduce que es muy probable que esta revision incluyera mayoritariamente
investigaciones participativas ya que este tipo de registros se publican en medios cientificos
y estan disponibles para su blsqueda en bases de datos, lo cual no ocurre con otras

acciones de participacion que pudiesen estar en otras plataformas o sin registro.

Respecto de este hallazgo, se piensa que un desafio a nivel de la investigacion e
intervencion en salud mental es la planificacion y ejecucion de un mayor nimero de
actividades de PCSM orientadas hacia otros objetivos. Diversificar las orientaciones de las
actividades permitiria mejorar la planificacion de estas, ademas de ampliar el campo de
participacion de las personas y comunidades mas alla de la investigacion. Ejemplo de esto
serian actividades orientadas hacia la intervencion y mas enfaticamente hacia la

fiscalizacion, las cuales practicamente no tuvieron presencia en los registros revisados.

En la misma linea, la clasificacion preliminar permitié identificar un pequefio nimero de
registros referidos a actividades que parecieron estar orientadas hacia mas de uno de los
objetivos. Fue el caso de las organizaciones de usuarios, las cuales segun

se consideran un fenébmeno mas bien reciente y poco documentado. De esta
manera, no existe en la actualidad una sistematizacion clara de las actividades que estas
organizaciones realizan, consolidando la tendencia de visibilizar mayoritariamente
actividades del quehacer académico. Esto plantea un desafio sobre la promocion de las

organizaciones usuarias y la visibilizacion de las iniciativas de este tipo que ya existen.

En cuanto a la categorizacion de los participantes y sus roles en las actividades, destacé
en la revision una gran presencia de parte de Usuarios, a quienes le siguieron los Equipos
de salud y los Equipos de investigacion. Por su parte, la presencia de familiares y sociedad

civil fue mas bien acotada y difusa respecto de los roles.

Sobre estas observaciones, se piensa que una mayor presencia de Usuarios y Equipos de
salud en las actividades de participacion podria ser, segun lo visto con anterioridad, un
resultado de las politicas de participacion impulsadas por los organismos internacionales y
los dispositivos de salud. El impacto positivo de esta tendencia es que los principales
implicados en los temas y procesos relativos a salud mental se interesan en participar de

las actividades
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Falta avanzar en la promocion de la participacién de las familias en las actividades, esto ya
gue desde la perspectiva de salud mental en la comunidad ellas jugarian un importante rol
siendo las principales redes de apoyo de las personas con patologias mentales

Lo mismo ocurre con la sociedad civil, cuya participacion se observé alin muy escasa
en las actividades de participacion. Esto lleva a reflexionar en torno a la importancia de
acercar a la poblacion general a tematicas de salud mental y promover su participacion en

conjunto con usuarios y familias.

En definitiva, respecto de quiénes participan, el énfasis actual desde la perspectiva
comunitaria esta en impulsar que existan mayores redes de apoyo informales, potenciando

la participacién de la poblacion general en relacién con estos temas.

Sobre los procesos de evaluacién de las actividades de PCSM, los resultados de esta
revision evidenciaron que estos se orientaron principalmente a través de los criterios de
“Incidencia” y “Diversidad”, el primero referido a los efectos de la participacion y el segundo

a la amplitud en el tipo de participantes de las actividades.

Al respecto, una reflexion sobre el criterio “Diversidad”, es que su presencia en los registros
hace sentido en un escenario actual que se preocupa por la inclusién y participacién de
grupos histéricamente marginados, como por ejemplo poblacién migrante, poblacién

LGBTIQ+, personas con patologias mentales severas, entre otros

Por otro lado, se abre el desafio de integrar mas y nuevos criterios en los procesos de
evaluacion, los cuales permitan evaluar tanto desde una mirada cuantitativa como
cualitativa el desarrollo y los resultados de las actividades desarrolladas. En ese sentido,
esta revision evidencié la necesidad de profundizar la evaluacion de la “Magnitud” y la
“Frecuencia” de las actividades, interrogando de qué manera la cantidad de personas
implicadas, y la frecuencia con que se realizan las actividades, impactaria en los resultados

de estas.

De igual manera, llamo la atencion que parte importante de los registros revisados no
contaban con criterios de evaluacion claros o estos no se encontraban explicitamente en el
cuerpo del texto. Este hallazgo abre interrogantes acerca de si efectivamente todas las
actividades de PCSM que se llevan a cabo pasan por un proceso de evaluacion durante y/o

con posterioridad a su desarrollo.
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Esto dltimo es relevante ya que la evidencia indica que el desarrollo de las actividades
participativas debe incluir la retroalimentacién de parte de los participantes con el fin de
mejorar futuros disefios metodoldgicos y aumentar la aceptabilidad usuaria de este tipo de

instancias

Finalmente, gran parte de la literatura revisada tuvo un caracter conceptual o de
presentacion de experiencias de participacion, teniendo escasa presencia los registros

relacionados con los mecanismos de evaluacion de las actividades y el impacto de estas.

5.1) Limitaciones

Fue una limitacion de esta revision la amplitud de los disefios metodolégicos de los registros
incluidos, ya que se consider6 un numero pequefio de articulos con disefios mixtos y
cuantitativos, lo cual podria dificultar conocer mas acerca de la magnitud de las actividades

u obtener cifras actualizadas sobre la participacion comunitaria en salud mental.

Por otro lado, realizar la busqueda bibliografica a través de bases de datos de literatura
cientifica implicé excluir la presencia de literatura gris, lo cual es una limitacién ya que
podrian existir registros de actividades de participacion que no se encuentran publicadas

como articulos cientificos sino como informes, memorias, presentaciones u otros formatos.

5.2) Conclusiones

La interpretacion general de los resultados permite comprender que la participacion
comunitaria en salud mental, como fendbmeno de estudio, tiene una gran complejidad y
heterogeneidad. A propdsito de esto, si bien desde hace varios afios que la participacion
comunitaria se propone discursivamente como un objetivo a alcanzar para las instituciones
de salud mental, en la practica ain hoy es posible problematizar aspectos de las actividades
gue se realizan bajo dicho rétulo, entre ellos, la gran diversidad de las actividades y la poca

claridad de roles entre quienes patrticipan.

En términos de sus implicancias, esta revision aporta a problematizar el establecimiento de
un sistema de categorizaciéon de las actividades de PCSM segln objetivos, ya que si bien
estas pueden estar orientadas hacia ciertos fines, los hallazgos muestran la complejidad de
definir con certeza que se trate exclusivamente de uno. Por otro lado, resulta deseable que

los sistemas de evaluacién para las actividades de participacion sigan desarrollandose en
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consideracion de aspectos cualitativos y cuantitativos, ademas de incluir la perspectiva

tanto de quienes planifican las actividades como de quienes participan de ellas.

Esta revision deja entrever la relevancia de profundizar la investigacién sobre actividades
de participacién comunitaria desarrolladas especificamente en el ambito de la salud mental.
Futuras investigaciones podrian considerar la revision de literatura gris sobre la premisa de
gue este tipo de material permitiria visibilizar iniciativas y experiencias de participacion que

tienen lugar fuera del &mbito estrictamente académico.

Mismo escenario ocurre respecto de las experiencias de participacion en organizaciones
de usuarios y ex-usuarios, las cuales fueron escasamente incluidas en esta revision y sin
embargo tienen gran potencial de evidenciar lo que ocurre con la participacion en espacios
no institucionales. Futuras investigaciones podrian considerar la sistematizacion de estas
experiencias sobre la premisa de profundizar lo que en la actualidad se sabe sobre estas

organizaciones, su historia e iniciativas de participacion.
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Base de datos

Estrategia de busqueda

Total de
registros

Cinahl

Embase

LILACS

Scielo

( (Tl ( Participat* OR Engage* OR Involv* OR mobilizat* OR Co-creati*
OR collaborati* OR empowerment OR cooperat* ) AND Tl ( Communit*
OR Social OR Citizen* OR Public OR consumer* OR user* OR Lay ) )
AND AB health AND AB ( (concept* OR theor*) ) ) AND MW ( community
health workers OR Community Networks OR Community Resources OR
Community Support OR Social Participation OR Consumer Participation )

(((community participation'/exp) OR (‘participatory research’/exp OR
'health auxiliary'/exp OR 'self help'/exp OR ‘community resource'/exp OR
‘consumer organization'/exp)) AND (‘health'/exp)) OR (((‘communit*:ti OR
'public*':ti OR 'social':ti OR ‘citizen*:ti OR 'consumer*":ti OR 'user*'ti OR
'lay":ti) AND (‘participat*:ti OR 'engage*'ti OR 'involv*:ti OR 'empower*"ti
OR 'mobilizat*:ti OR ‘co-creat*":ti OR 'cooperat*:ti) AND (‘health':ab,ti)))
AND (‘concept*:ab,ti OR 'theor*:ab,ti) NOT (international classification of
functioning, disability’ AND 'health'/exp) AND (‘editorial'/it OR 'note'/it OR
‘review'/it)

((comuni* OR Public* OR Social OR ciudadan* OR usuari*) ) AND
((participa* OR Involucra* OR em (participa* OR Involucra* OR
empodera* OR mobiliza* OR Co-creac* OR cooperat*)podera* OR
mobiliza* OR Co-creac* OR cooperat*) AND (salud)AND (participa* OR
Involucra* OR empodera* OR mobiliza* OR Co-creac* OR cooperat*) )
AND (salud) AND (mbh:(("Participacion de la Comunidad" OR "Salud" OR
"Organizaciones de la Sociedad Civil" OR "Investigacion Participativa
Basada en la Comunidad" OR "Grupos de Autoayuda" OR "Agentes
Comunitarios de Salud" OR "Participacion de la Comunidad” OR "Salud"
OR "Organizaciones de la Sociedad Civil" OR "Investigacion Participativa
Basada en la Comunidad" OR "Grupos de Autoayuda” OR "Agentes
Comunitarios de Salud"))) AND (ti:((Concept* OR Teoric*)))

((ti:(Participat* OR Involv* OR mobiliz* OR Co-creati* OR collaborati* OR
empowerment OR cooperat*)) AND (ti:(Communit* OR Social OR
Citizen* OR Public OR consumer* OR user* OR Lay)) AND (ab:(health)))
AND (ab:((concept* OR theor*)))

292

223

346

160



Scopus

Pubmed

WQOS

( TITLE ( communit* OR social OR citizen* OR consumer* OR user* OR
lay ) ) AND ( TITLE ( participat* OR engagem* OR involve* OR empower*
OR mobilizat* OR engage* OR co-creat* OR cooperat* ) ) AND ( TITLE-
ABS-KEY ( health)) AND (TITLE-ABS-KEY ( concept* OR theor*))
AND ( LIMIT-TO (DOCTYPE, "re") ) AND ( LIMIT-TO ( SUBJAREA
"MEDI" ) OR LIMIT-TO ( SUBJAREA, "SOCI") OR LIMIT-TO (
SUBJAREA , "NURS") OR LIMIT-TO ( SUBJAREA , "PSYC") OR LIMIT-
TO ( SUBJAREA , "HEAL" ) OR LIMIT-TO ( SUBJAREA , "MULT"))

((("Community Participation“[Majr]) OR (("Community-Based Participatory
Research"[Mesh]) OR ("Community Health Workers"[Mesh]) OR
("Community Resources"[Mesh]) OR ("Consumer Organizations"[Mesh])
OR ("Self-Help Groups"[Mesh]))) AND ("Health"[Mesh])) OR
((("communit*"[Title] "Public*"[Title] OR "Social"[Title] OR "citizen*"[Title]
OR "consumer*"[Title] OR "user*"[Title] OR "Lay"[Title]) AND
("participat*"[Title]OR "Engage*"[Title] OR "Involv*"[Title] OR
"empower*"[Title] OR "mobilizat*"[Title] OR "Co-creat*'[Title] OR
"cooperat*"[Title]) AND ("Health*"[Title/Abstract])) AND
(review[Publication Type]) NOT "International Classification of
Functioning, Disability and Health"[Mesh] AND (review[Filter]) AND
("Concept*"[Title/Abstract] OR "Theor*"[Title/Abstract])

((((((((TI=(communit*)) OR TI=(Social)) OR Tl=(citizen*)) OR
Tl=(consumer*)) OR Tl=(user)) OR TI=(Lay)) AND (((((((T1=(participat*))
OR Tl=(Engage*)) OR TI=(involv*)) OR Tl=(empower*)) OR
Tl=(mobilizat*)) OR TI=(co-creat*)) OR Tl=(cooperat*)) AND
(TS=(health)) NOT (ALL=("International Classification of Functioning,
Disability and Health")) AND (DT=(Review))) AND ((TS=(concept* )) OR
TS=(theor*)))

189

148

108

48




