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"Horizontes de Equidad" es un proyecto de investigación acción que busca promover el vínculo y 

trabajo conjunto con grupos o asociaciones comunitarias en tanto sujetos de intercambio que promuevan la 

equidad. En el diseño de proyecto inicial, los sujetos de intercambio previstos eran asociaciones de mujeres 

campesinas en contexto de vulnerabilidad social en Argentina con las cuales trabajar en educación 

universitaria virtual para promover sus proyectos productivos glocales. Es decir, locales en un mundo 

global, para fortalecer las economías regionales, prevenir los circuitos de marginalidad urbana y resguardar 

la biodiversidad.  

La búsqueda de sujetos de intercambio implica la construcción de confianza por ambas partes, lo 

que conlleva a generar lazos empáticos con la consecuente construcción de saberes; por esa razón, el equipo 

de investigación persevera en la búsqueda de la organización y territorio propicio para la realización de la 

investigación. No obstante, ante la imprevista irrupción de la Pandemia de COVID 19 y el nuevo contexto 

social, decidimos trabajar con un sujeto de intercambio no esperado: la Unión de Pacientes de Enfermedades 

poco Frecuentes de América Latina, ULAPA.  

Esta organización, ULAPA, con la que ya existían vínculos consolidados, es una Red que está 

constituida por organizaciones de pacientes de la Argentina, Bolivia, Chile, Ecuador, México, Panamá, Perú 

y Uruguay. Ante la irrupción de la pandemia del COVID 19 que ha modificado el contexto de trabajo a 

escala global, las alianzas de pacientes se constituyen como un nuevo sujeto social y se plantea como nuestro 

nuevo sujeto de intercambio con la Universidad en la búsqueda de nuevos Horizontes de Equidad. ULAPA 

procura nuestra apoyatura para consolidarse como Alianza de Pacientes, como nuevo actor social que 

intermedia entre los estados nacionales y la Organización Mundial de la Salud y se plantea como nuestro 

SUJETO DE INTERCAMBIO1.  

Por lo cual la Universidad Argentina John F. Kennedy desarrolló el Curso de Formación y 

Vinculación con Redes Comunitarias consolidando el vínculo ya existente con ULAPA y diseñó una 

modalidad de trabajo que se fundamenta en la coproducción académica y la ecología de saberes 

 
1 Con quienes ya llevábamos trayectoria de trabajo conjunto mediante el auspicio de UK al 

primer Congreso de Enfermedades poco Frecuentes EPOF, realizado durante 2021 y con 

integrantes de dicha alianza de pacientes como estudiantes de trabajo social en la institución. 



(Bialakowsky, 2014; De Sousa santos,2010). Durante los encuentros, integramos herramientas diversas para 

poner en juego un franco diálogo e intercambio en una pluralidad de conocimientos y teorías, lo que 

permitió dar respuesta a la necesidad de fortalecimiento institucional de miembros de asociaciones basadas 

principalmente en el derecho a la salud y la inclusión social. Ciertos conceptos teóricos dieron marco a lo 

que muchos/as ya venían haciendo desde la práctica, posibilitando identificar y avanzar hacia un horizonte 

de equidad definido en función de lo que deseaba cambiar de la realidad del “mundo de las enfermedades 

raras”. En palabras de una de las participantes “empoderar a los pacientes, volcar la estructura a otros con 

herramientas bien diagramadas, a partir de la experiencia propia y hacia una visión innovadora”. 

En el diálogo conjunto hemos buscado poner en común cuestiones como la importancia de pasar 

del caso a la red, el fortalecimiento de derechos de pacientes, la falsa tensión entre lo local y lo global, la 

manera estratégica de posicionarse como organización tanto a nivel regional como internacional. 

Finalmente, el valor del concepto campesino de reproducción de semillas orgánicas como la metáfora 

propicia para representar la posibilidad que ahora cada uno/a tiene para formar y transmitir a otro/as lo 

aprendido en el transcurso de esta rica experiencia de intercambio de saberes donde no haya una escala de 

jerarquía de saberes sino un proceso de intercambio genuino y respetuoso (Nacci, 2015).  

El título del curso de Fortalecimiento institucional desarrollado junto a ULAPA se denominó 

“Asociativismo para el Desarrollo Glocal”. Nuestro eje central se basó en la construcción de diálogos entre 

sujetos de intercambios en temáticas centrales para las organizaciones. Los temas elegidos para la 

realización del curso fueron: formas asociativas y sus diferencias, entornos de economía social, desarrollo 

de proyectos y modos de prototipar, fuentes de financiamiento. Las dinámicas utilizadas: videos 

disparadores, lluvia de ideas, realización de juegos y diseño de prototipos por cada participante con su 

consecuente devolución por parte del equipo de investigación buscando la participación en intercambio 

entre todos los actores de intercambio.  En términos generales, el grupo fue de “menos a más”, siendo 

tímidos y expectantes y, con el paso de las jornadas, el intercambio, análisis y reflexiones fue creciendo y 

enriqueciendo las dinámicas planteadas.  

A seguir, compartimos algunas imágenes del taller de ideas y propuestas - KENNEDY-ULAPA. 

Este espacio compartido, comenzó con la presentación de una breve síntesis de los prototipos realizados, a 



manera de puesta en común, seguida de las devoluciones anteriores pensadas específicamente para esta 

instancia.  

 

 

 

 



 

 

 

 



 

 

En el diálogo conjunto, surgieron cuestiones diversas, como la importancia de pasar del caso a la 

red; el hecho de mostrar el beneficio de la prevención en costos, también, ante un prestador; el 

fortalecimiento de derechos de pacientes, algo bastante nuevo, del derecho a la salud; trascender la falsa 

tensión entre lo local y lo global; la elección de la palabra apropiada para nombrar a un asociación en su 

proceso de redefinición, de tal manera que resulte estratégico a nivel regional y en relación con organismos 

internacionales; el valor de animarse a hablar con quienes no tengamos ganas de hablar pero que al final, 

sabemos que tenemos que hacerlo para poder avanzar en el desarrollo del prototipo, llevándolo un paso más 

allá, trascendiendo así los lugares cómodos o comunes que nos limitan y acotan las posibilidades reales que 

tenemos. Por último, del concepto campesino de reproducción de semillas orgánicas como metáfora 

propicia para representar la posibilidad que cada uno/a ahora tiene para formar y transmitir a otro/as lo 

aprendido en el transcurso de esta valiosa y rica experiencia de intercambio. 

Observaciones: determinados participantes se centran en la dificultad de encontrar la red que 

conecte con personas vinculadas por la misma enfermedad poco frecuente, en la propia problemática, en la 

mismidad; y otros apelaban a la construcción desde la diversidad. Mirar en perspectiva la red, para que los 

problemas propios no se vuelvan los únicos y más que problemas, trampas. Este tema salió de manera 

recurrente a lo largo de los encuentros. ULAPA es una red latinoamericana joven (conformada en el año 

2019) que todavía sigue en procesos de conformación de su identidad y por ende, su construcción política. 

Esta situación se observó al tratar ciertos tópicos (asociativismo y cuestiones relacionadas a la grupalidad) 



donde algunos participantes sentían que no tenían nada que decir; y otros se sentían identificados y relataban 

sus propias experiencias, análisis y resoluciones que se dieron dentro de su organización. Igualmente, el 

común denominador era la búsqueda de conectarse con otras organizaciones y construir colectivamente, 

aprendiendo del otro, del error, si algo no funciona, y cambiar, formar y formarse. De hecho, algunos 

comentaron que estaban haciendo cursos diversos, como el de Alfabetización en Salud y el de Ciudadanos 

Sanitarios, este último con una visión centrada en los derechos del paciente. Lo cual pone en discusión la 

relación asimétrica entre pacientes y médicos y hace camino respecto a los derechos de los pacientes y al 

rol proactivo de las Alianzas de Pacientes (https://salud.gob.ar/dels/entradas/derechos-de-los-pacientes). 

Es destacable la complejidad que implica el armado de una Red Latinoamericana ya que no existe 

un solo término, siendo diferente en cada país -raras, huérfanas, poco frecuentes, minoritarias- lo cual puede 

estar relacionado a las diferentes políticas públicas, las historias y trayectorias de las organizaciones en cada 

país y que, como Red, no busca homogeneizar sino incorporar todas las terminologías. A su vez, ULAPA 

está integrada por países con diferentes complejidades para el armado de una organización con personería 

jurídica, donde en algunos países es sencillo, por ejemplo, Colombia, y en otros países requiere de muchos 

trámites, por ejemplo, Uruguay. Los encuentros participativos, nos dan indicios de la complejidad que 

implica el armado de una Red Latinoamericana y el desafío, a su vez, nos sorprendió el desconocimiento, 

entre los participantes, de las disparidades a nivel organizativo y especificidades de cada país, ya que, al 

pensar una Red, es entender las complejidades y características específicas de los territorios -lo local-, en 

relación a una construcción con otras realidades -lo glocal- teniendo un punto en común, en este caso las 

enfermedades poco frecuentes.  

Un punto destacable de la investigación es que la Alianza de Pacientes con la que hemos trabajado, 

ULAPA, en tanto sujeto de intercambio, se constituye como nuevo sujeto social del derecho a la salud en 

pleno contexto pandémico. Estos nuevos sujetos colectivos de derechos precisan, en el intercambio con 

otros, en este caso con el grupo de investigación de la universidad. Consolidándose de este modo como 

sujeto colectivo y como red que trabaje más coincidencias que diferencias en una triada compleja de 

negociación entre los estados nacionales, los ministerios de salud nacionales y Organización Mundial de la 

Salud: los planes médicos obligatorios, PMO. Es importante mencionar que ULAPA en este proceso fue 

https://salud.gob.ar/dels/entradas/derechos-de-los-pacientes


reconocido por la Organización de Estados Americanos, OEA, como sujeto de derecho legítimo en la lucha 

por el reconocimiento de las EPOF en los PMO y como sujeto legítimo en el diálogo con los estados 

nacionales y la OMS. Entre las múltiples tensiones que implican estos vínculos, las alianzas de pacientes se 

consolidaron en pandemia como nuevos sujetos de derechos.  

Desde este proyecto de investigación acción de la Universidad Kennedy, hemos podido hacer un 

aporte a este proceso de fortalecimiento institucional. Propiciando puentes de diálogo y herramientas de 

fortalecimiento institucional mediante este curso participativo de vinculación que puede ser trabajado tanto 

junto a colectivos de mujeres campesinas como junto a cooperativas urbanas o, como en este caso, junto a 

ULAPA, la Alianzas de Pacientes que se fortaleció en su proceso de constitución colectiva.  

Conscientes de su empoderamiento como sujetos relevantes en el derecho a la salud y a la 

autodeterminación, la unión de pacientes, ULAPA, los hace replantear el vínculo médico-paciente. 

Replantear su postura y autopercepción como colectivo. Auto percibirse como Unión de Pacientes Activos 

(no ya como paciente pasivo). Situarse dentro de un verdadero diálogo de saberes. Pensarse y proyectarse, 

conjuntamente, hacia nuevos “Horizonte de Equidad”.  

 

 

Nube de palabras. Representación visual en donde el tamaño es mayor para las palabras que aparecieron 

con más frecuencia. Resultado del taller Universidad Kennedy- ULAPA. 
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