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Els processos de reforma psiquiatrica desenvolupats a partir de la deca-
da dels 70 als paisos de capitalisme avancat han generat un progressiu
reconeixement dels drets de les persones amb un diagnostic de trastorn
mental, especialment dels afectats per un trastorn mental greu (Deegan
i Drake, 2006) o “patiment mental excessiu” (Talarn, Sainz i Rigat, 2014).
En aquests processos ha estat rellevant 'augment de la implicacié dels
usuaris, cuidadors, familiars i altres actors i moviments socials en la im-
plementacié de politiques i serveis comunitaris que han impulsat una
transformacié de la cultura assistencial on I'usuari ha passat d’'una posi-
ci6 passiva a la de responsable i ciutada actiu (Weisstub i Arboleda-Flo-
rez, 2006; McCubbin i Cohen, 1998; OMS, 2001). En aquest context, el
consum de psicofarmacs, especialment de neuroléptics, ha estat un repte
de primera magnitud per a les politiques de salut mental, ja que entre un
251 un 50% de les persones amb un diagnostic d’esquizofrénia o trastorn
esquizo-afectiu afirmen no sentir-se satisfetes amb la medicacié que
prenen habitualment. Els efectes secundaris i els riscos per la salut (aug-
ment de pes, risc de sindrome metabolica, dany cognitiu, etc.), aixi com
els significats socials associats a aquest tipus de farmacs, sén factors que

Arxiu d’Etnografia de Catalunya, n.° 21,2020 235



Notes de recerca

han dificultat —i continuen dificultant— l'alian¢a terapéutica. Pensem
que la prescripci6 de dosis altes de medicacié neuroléptica s’associa a la
preséncia de més efectes secundaris que obstaculitzen I'autonomia dels
pacients, aixi com l'adheréncia al tractament i, en conseqiiéncia, afavo-
reixen l'aparicié de més crisis, ingressos hospitalaris i un efecte negatiu
en la satisfaccié dels usuaris (Lieberman et alii, 2005). La iniciativa de la
Gestié Autonoma de la Medicacié (endavant GAM), creada per grups de
recerca, clinics, usuaris i societat civil al Quebec a la década dels noranta,
és precisament una resposta a aquesta problematica.

Reconeguda com a bona practica pel Health and Welfare Commissioner
de Quebec, la GAM ha estat una iniciativa exportada des de 2009 a Brasil,
a partir de la LAlliance Internationale de Recherche Universités - Communautés,
Santé Mentale et Citoyenneté (ARUCI-SMC) (Onocko Campos, 2012). Algu-
nes avaluacions ja realitzades sobre la GAM indiquen beneficis esperats,
com la reduccid i racionalitzacié de la despesa en medicaments, la reduc-
ci6 de riscos, la millora de la satisfaccié dels participants i la major adhe-
réncia al tractament. També s'indiquen altres, com els canvis de la cultura
assistencial i la major satisfaccié dels propis professionals, la modificacié
d’estils de vida associats a la major autonomia dels usuaris i la seva mi-
llor insercid social. En aquest altim cas, els efectes impliquen aspectes
diversos, com 'impacte en la qualitat de vida, la major participaci6 en la
comunitat, la major habilitat per negociar condicions laborals i 'aparicié
d’un horitzé esperangador vers al futur per part dels participants.

La iniciativa GAM s’instrumentalitza mitjan¢ant una Guia GAM que
promou diferents passos cap al desenvolupament de I'autonomia dels
usuaris i 'enfortiment de la presa de decisions sobre la seva salut. Actual-
ment esta disponible la Guia GAM-Canada i la Guia GAM-Brasil, aquesta
ultima escindida en dues: una guia per a usuaris i una altra per a promo-
tors en salut mental. En qualsevol cas, es tracta d’'instruments que van
més enlla del focus estricte de la medicacié i que busquen impulsar una
cultura assistencial que consideri les necessitats subjectives dels usuaris
i humanitzi les practiques en salut mental (Serrano-Miguel, Silveira i Pa-
lombini, 2016; Serrano-Miguel, 2018).

236 Arxiud’Etnografia de Catalunya, n.° 21, 2020



Notes de recerca

Seguint l'estela de les experiéncies GAM al Canada i el Brasil, les au-
tores d’aquest article vam iniciar 'any 2017 a Catalunya una recerca et-
nografica i una accié participativa en salut mental denominada Gestié
Collaborativa de la Medicaci6 (d’ara endavant GCM) (<http://gcmproject.
org/>). El canvi nominal de GAM a GCM es va deure al fet que vam obser-
var que la nocié d’autonomia induia a pensar entre els professionals en el
proselitisme de 'automedicacié més que en el reforcament de l'autono-
mia dels usuaris perqué poguessin exercir els seus drets. Es tracta d'un
projecte que hem coordinat entre la Universitat Rovira i Virgili i la Uni-
versitat Oberta de Catalunya i que ha tingut com a objectius principals: 1)
Lanalisi etnografica del laberint conflictiu de la medicacié neuroléptica,
incloent les dificultats per a la implementaci6é d’'una gestié collaborativa
en aquest camp; 2) lelaboracié d'una Guia GCM amb la participaci6 ac-
tiva de serveis d’atencié en salut mental, moviments socials en primera
persona i associacions d’usuaris, cuidadors i professionals, i 3) la imple-
mentacio pilot del model GCM en dos centres d’atencié en salut mental.
Laltim objectiu no ha pogut desenvolupar-se encara, en part per la irrup-
ci6 de la pandémia de COVID-19; en part per falta de recursos economics
addicionals per la realitzaci6 de I'estudi pilot.

En congruéncia amb les experiéncies previes del Canada i de Brasil, el
nostre punt de partida va ser que els desacords que es produeixen amb la
medicacié neuroléptica poden entendre’s com una sinécdoque de les 1o-
giques de coercié que operen en el camp més ampli de les relacions inter-
subjetivas. No obstant aixo, i a diferéncia de les iniciatives promogudes
en aquests paisos, on les propies administracions encarregades d’'imple-
mentar les politiques de salut mental van impulsar activament el model
GAM, el nostre projecte va tenir un inici diferent. De partida, comptavem
amb la complicitat de diferents entitats i associacions que promouen la
humanitzacié de les practiques en salut mental, per6 no amb el suport
explicit dels centres de presa de decisions. A pesar que molts de nosaltres
hem actuat com a assessors, experts, clinics i promotors en salut men-
tal collectiva a Catalunya, la nostra iniciativa no sorgia dels serveis, els
centres de poder o els moviments socials, siné d’'un ambit académic inte-
ressat a projectar la recerca etnografica a I'arena de la transformacié de
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les cultures assistencials en salut mental. Per comengar, urgia teixir una
xarxa de suports en un context com el catala, el qual es caracteritza per
Paccés public i universal al sistema de salut, pero també per la terciarit-
zaci6 dels serveis i la seva fragmentaci6 en una panoplia de fundacions,
associacions, cooperatives i altres d’entitats que presten un servei pablic,
pero que també mantenen una certa autonomia de moviments.

Els dos serveis clinics més receptius per a acollir aquesta iniciativa van
ser els centres de salut mental d’adults de Nou Barris, a Barcelona, i el
de Badalona 2. Es tracta de dos centres que actuen en la xarxa publica i
que atenen poblacions fonamentalment de classe obrera i classes mitja-
nes i que representen la diversitat lingiiistica i cultural de la Catalunya
metropolitana. Addicionalment, també vam aconseguir el suport de la
Federaci6 Salut Mental Catalunya, que aglutina 106 entitats de cuidadors
i familiars distribuides per tota Catalunya; d’associacions auto-denomi-
nades “en primera persona’, com 'Associacié Sociocultural Radio Nikosia
i Matisos, a Barcelona, i La Muralla, a Tarragona; de la Fundacié Congrés
Catala de Salut Mental, conformada per professionals de la salut mental;
aixi com de iniciatives que promouen comunitats de cures mutues, com
la Cooperativa Aixec ila Red sin Gravedad. A fi d’assegurar la participacié
del conjunt d’entitats en aquesta recerca es va crear un organ de super-
visié interna, el laboratori FerRecercaAmb, conformat per representants
d’aquestes institucions i associacions, que es va convertir en una instan-
cia de control intern i de divulgacié dels resultats del nostre projecte.

El treball de camp va ser realitzat entre febrer i desembre de 2018 i va
consistir en 'observacid etnografica, les entrevistes en profunditat a 38
usuaris, 18 familiars i 19 professionals de la salut mental i la realitzacié
de 10 grups focals: 5 amb usuaris, 3 amb familiars i 2 amb professionals.
Si bé es va tractar d’'una mostra de conveniencia, vam intentar que hi ha-
gués paritat de génere entre els informants i també una distribucié per
edat amb l'objectiu d’observar diferéncies al llarg de la trajectoria vital
en el consum de neuroléptics, I'experiéncia amb les cures familiars —el
denominat procés de salut/malaltia/cura (Menéndez, 1992; Michalewicz,
Pierri i Ardila-Gémez, 2014)— i l'experiencia professional. També es va
intentar ponderar en la mostra d’usuaries i usuaris entre membres amb

238 Arxiud’Etnografia de Catalunya, n.° 21, 2020



Notes de recerca

0 sense un compromis activista i, entre les familiars, que eren principal-
ment dones (12 de 18), I'existéncia de diferents rols (mare, pare, parella,
etc.). Tots els participants van mostrar voluntat de participar mitjangant
la signatura d’'un consentiment informat i esclarit.

Per al desenvolupament de la recerca ens vam organitzar en tres
equips. El primer va dur a terme el treball de camp en el Centre de Salut
Mental d’Adults Nou Barris; el segon en el Centre de Salut Mental d’Adults
Badalona 2.1 el tercer en la resta dels serveis, entitats i associacions. Les
entrevistes es van realitzar en catala o castella i a conveniéncia dels infor-
mants: a casa seva, en recursos publics com a centres civics, en els serveis
de salut mental o en les entitats. Totes les entrevistes van ser gravades
amb excepcié d’un professional que no va donar el seu consentiment.
Amb l'objectiu de poder contextualitzar la informacid, en el qilestionari
dels usuaris es va preguntar sobre I'experiéncia de la malaltia, la significa-
ci6 subjectiva de la medicacid, el paper de la familia i les relacions socials,
les estrategies alternatives amb la medicaci6 i I'exercici dels seus drets.
En el cas de les cuidadores la contextualitzacid es va realitzar amb pre-
guntes sobre 'experiéncia de cures després del diagnostic i la prescripcié
inicial, el paper de la familia en la gesti6 de la medicacié i I'acceptacié
dels drets dels pacients. Finalment, en els qiiestionaris dels professionals
es va contextualitzar amb preguntes sobre el paper de la medicaci6 en la
seva practica clinica, el coneixement dels drets dels pacients i els models
de comunicaci6 emprats.

Totes les entrevistes i grups focals van ser transcrits i posteriorment
codificats utilitzant el programari MAXQDA 2018 (VERBI Programari,
2017). Per a assegurar la fiabilitat i la reflexivitat en el procés de codifica-
cid, cada investigador va realitzar una codificacié individual d'una mos-
tra preestablerta de les transcripcions i va redactar una valoracié reflexi-
va. Posteriorment es van consensuar els codis individuals, primer dins de
cada equip i, seguidament, entre tots els investigadors. El resultat va ser
un sistema de 27 codis que van ser presentats en dues reunions amb una
seleccid dels informants (usuaris, familiars i professionals) en les quals
van fer comentaris, critiques i suggeriments.
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Els resultats ens van permetre avencar en els objectius 1i 2; és a dir, en
lainterpretacié etnograficaienl'elaboracié de la Guia GCM. En el primer
cas, vam visualitzar algunes dissonancies que erosionen les condicions
per a una alianca terapeutica possible. Es tracta de desencontres que li-
miten I'impuls d’'una cultura assistencial centrada en les necessitats de les
persones afectades; i que vam sintetitzar en tres grans camps: la diferent
percepcio dels efectes adversos de la medicacid, la consciéncia de malal-
tia versus la consciéncia de patiment i les relacions coercitives. Aquests
aspectes han estat objecte de publicacions recents a les quals adrecem al
lector/a interessat (Martinez Herndez et ali 2020a; Martinez Hernéez et
alii 2020b; Serrano-Miguel i Martinez-Herndez 2020). Quan al segon ob-
jectiu, el material va ser util per iniciar el debat d’elaboracié de la Guia
GCM amb la participacié dels diferents actors.

El procés d’elaboracié de la Guia GCM va suposar la participaci6 acti-
va d’usuaris, familiars i professionals de la salut mental en una serie de
reunions conjuntes amb els investigadors d’aquest projecte. Els diferents
participants van conformar un grup de treball estable i van realitzar una
lectura critica, avaluacions i suggeriments dels diferents documents que
s'anaven creant. El resultat va ser la publicacié de la Guia per a la gestié
collaborativa de la medicacio en salut mental (Serrano-Miguel et alii 2020a,
2020Db) en les seves versions en catala i castella i del Quadern de treball,
també en ambdues llengiies.

La Guia GCM ésresultat d'un procés de reflexié collectiva sobre el trac-
tament farmacologic, el propi estat de salut i 'entorn en el qual la persona
consumidora de neuroléptics desenvolupa la seva vida. Considerem fo-
namental 'abordatge de les relacions i dels suports socials dels quals dis-
posa la persona, ja que entenem la importancia de treballar 'autonomia
com una qilestié que transcendeix la individualitat, i que s’apropa més a
una gesti6é compartida dels malestars. Proposem aixi la integracié en el
dialeg de les diferents veus implicades: usuaris, familiars i professionals.
La guia va dirigida prioritariament a les persones amb patiment psiquic
iinclou: 1) informacid ttil sobre drets, medicaments i efectes secundaris
dels mateixos; 2) experiéncies en primera persona, que son reflexions so-
bre aquestes qiiestions; 3) preguntes a manera de reflexié amb les quals
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elaborar una opinié i posicionament personal respecte de la medicacid;
4) eines per a construir un espai de treball compartit i en el qual dialogar
sobre la medicacié en salut mental; i 5) referéncies per buscar més infor-
macié en altres possibles fonts.

El fet que la publicacié de la Guia GCM sigui molt recent no ha per-
mes encara avaluar el seu impacte i Gs en la xarxa de salut mental. La
idea de fons és que sigui una eina, entre d’altres, que permeti potenciar
“una vida de qualitat en la comunitat” i no només uns serveis de qua-
litat (Rodriguez del Barrio et alii, 2014). De fet, la qualitat dels serveis i
les politiques publiques es poden avaluar també per la seva capacitat per
proporcionar als usuaris els mitjans per exercir els seus drets, entre ells la
seva participacid activa en materia de salut. La nova cultura assistencial
que volem impulsar és també una cultura dels drets fundada tant en les
accions dels ciutadans que sén proveidors de serveis com dels ciutadans
que sén usuaris.
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