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Consecuencias del feminicidio en violencia machista:
analisis de necesidades de hijos, hijas y familiares para
nuevas propuestas de intervencion integral en Cataluia

Eva Zafra Aparici

Profesora agregada Serra Hinter, Departament d’Antropologia, Filosofia
i Treball Social, Universitat Rovira i Virgili

eva.zafra@urv.cat

La investigacioén que presentamos, con el titulo «Consecuencias del femi-
nicidio en violencia machista: andlisis de las necesidades de hijos, hijas y
familiares para nuevas propuestas de intervencidn integral en Catalufia»,
analiza las repercusiones que tiene el feminicidio en relacién a las nece-
sidades de hijos, hijas y familiares de mujeres asesinadas con la finalidad
de visibilizar muchas de las situaciones de injusticia y desigualdad «si-
lenciadas» en las que se encuentran estas personas y promover el debate
politico e institucional para el disefio de estrategias de intervencién inte-
grales que tengan en cuenta su voz y eviten la revictimizacién.

Se trata de una investigacion realizada en Catalufa en 2019, de carac-
ter cualitativo e interdisciplinar. Esta se ha llevado a cabo por un equipo
formado por profesorado e investigadoras de diferentes departamentos
de la Universidad Rovira i Virgili y ha sido coordinada por la Dra. Eva Za-
fra Apariciy la Dra. Laura Roman. El estudio ha sido posible gracias a un
convenido con el Institut Catala de les Dones de la Generalitat de Catalufia,
financiado por el Pacto de Estado contra la Violencia de Género, del Ministerio
de la Presidencia, Relaciones con las Cortes e Igualdad de Espana.

La investigacién consta de dos objetivos principales que coinciden, a
suvez, con las dos fases metodoldgicas en las que se divide el proyecto:

1 Departamento de Antropologia, Filosofia y Trabajo Social (Claudia Anleu, Verénica Anzil, Jordi Na-
varro, M. Dolors Comas, M. Victoria Forns, Mireia Campanera, Natalia Carceller, Ramona Torrens);
Departamento de Derecho Publico (Malka San Lucas, Africa Cruz, Neus Oliveras, Nuria Torres, Vic-
tor Merino); Departamento de Derecho Privado Procesal y Financiero (Ana Giménez, Elisabet Cerra-
to); Departamento de Ciencias Médicas Basicas (Belén Gallo) y Departamento de Estudios Ingleses y
Alemanes (Anka Frumuselu).
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1) Analizar las necesidades y fortalezas de los hijos, hijas y familiares
de mujeres victimas mortales de violencia machista en los diferentes am-
bitos de la vida cotidiana y de la intervencién: salud, economia, educa-
cién, comunicacidén, dmbito juridico y policial, atencién a la infancia y
servicios sociales, cuidado y recuperacién.

2) Codisefiar, junto con las instituciones y agentes de nuestro terri-
torio, estrategias de intervencidn integrales sobre las consecuencias del
feminicidio por violencia machista que tengan un impacto real sobre las
personas afectadas (hijos, hijas y familiares) y los profesionales que las
atienden para evitar, en la medida de lo posible, la revictimizacién.

En estos momentos hemos finalizado la primera fase (objetivo prime-
ro) en la que se ha realizado: 1) identificacién y andlisis bibliografico de
37 articulos de revistas cientificas nacionales e internacionales sobre el
impacto del feminicidio en los hijos, hijas y familiares del entorno de las
mujeres asesinadas; 2) estudio y analisis de tres casos de feminicidio me-
diante narrativas recogidas a través de entrevistas en profundidad a los
hijos e hijas (mayores de edad en el momento de la entrevista), familia-
res y profesionales que intervinieron en el caso, ademds del analisis de la
sentencia judicial de cada uno de ellos (de cada caso).

Dado que la nocién de feminicidio no estd recogida en el ordenamien-
to juridico espafiol y, por lo tanto, no se dispone de un concepto legal de
feminicidio ni a nivel nacional ni a nivel autonémico, nuestra investiga-
cién ha partido del concepto definido por las ciencias sociales, huma-
nas y las corrientes feministas, segin las cuales el feminicidio se puede
entender como la muerte de una mujer como resultado de la violencia
de género o violencia machista.? Concretamente, la investigaciéon se ha
centrado en la violencia machista en el ambito de la pareja, siguiendo el
acuerdo del convenio establecido con el Institut Catala de les Dones y la Ley
5/2008, de 24 de abril, del derecho de las mujeres a erradicar la violencia
machista. Esto quiere decir que, a nivel de muestra, nuestro estudio se ha

2 Desde mediados de la década de los anos 70 del siglo pasado y de la mano de Diane Russelll se
empezaron a visualizar los feminicidios como el asesinato de una mujer por el hecho de serlo. En los
aflos 90, concretamente en el afio 1994, Marcela Lagarde crea el neologismo feminicidio al traducir
la obra de Russell al espafiol. Desde entonces, los dos términos han generado un espacio de conoci-
miento, de investigacién y de accién politica.
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centrado en los feminicidios intimos donde habia menores implicados,
hijos o hijas de la victima mortal.

Con lo que respecta a los resultados de la primera fase de la investiga-
cién, destacamos que la revision bibliografica nos ha permitido conocer
que el primer estudio que aborda la problemdtica de los nifios y nifas
victimas de feminicidio se desarrolla en el Reino Unido, hace mas de 30
afios (Black & Kaplan, 1988). Con este estudio se abri6 una nueva linea de
investigacién que hasta ese momento solo se habia centrado en las mu-
jeres como victimas de violencia doméstica, pero no en sus hijos e hijas.
A partir de aqui, han sido diversos los autores y autoras que han intenta-
do identificar el problema y comprender lo que sucede con los menores
(Redmond, 1989; Black et alii, 1992; Burman y Allen, 1994; Eth y Pynoos,
1994; Lewandoswki et alii, 2004; Hadesty et alii, 2008; Ferrara et alii, 2015
y 2018; Castro y Lopez, 2017; Kaparadis et alii 2017; y Constantini et alii,
2019). Se produce, por lo tanto, un cambio en la manera de entender la
violencia machista, ampliando la mirada mas alld de las mujeres victimas
y los hombres victimarios, hacia los huérfanos frecuentemente invisibili-
zados (Burman y Allen, 1994; Hoy Digital, 2014; Subiza, 2019). Sin embar-
go, casi todos los estudios realizan un abordaje del problema que pone
el énfasis en las consecuencias emocionales del feminicidio, por encima
de otras importantes secuelas como las socioeducativas, juridicas, econé-
micas o de cuidados familiares, por ejemplo. Ademds, hemos visto que el
ndmero de investigaciones vinculadas a esta problematica, en Espafia y
Catalufia, todavia es escaso. De hecho, hasta diciembre de 2019, no se ha
identificado ningtn articulo cientifico que estudie a los hijos e hijas del
feminicidio y hemos encontrado escasas referencias sobre medidas de
intervencién al respecto (Castro y Lopez, 2017; Fundacién Mujeres, 2017,
2018, 2019; Epsocial.es, 2018).

Asi mismo, casi la totalidad de las consecuencias del feminicidio ana-
lizadas en los articulos cientificos encontrados no contemplan el analisis
de las fortalezas ni los factores resilientes de los menores. Solo el trabajo
de Hardesty (2007) dedica una parte de su estudio a examinar el tema,
lo que puede significar que al tratarse de casos extremos sea dificil en-
contrarlos o que el énfasis para visibilizar los elementos tragicos de este
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fenémeno no haya permitido indagar suficientemente en la presencia de
elementos resilientes.

Por otra parte, el estudio de casos ha demostrado la existencia de fac-
tores sociales e institucionales que a menudo silencian e invisibilizan
—directa o indirectamente— las consecuencias del feminicidio. En los
tres casos de feminicidio analizados se detectan prejuicios y estereotipos
por razén de géneroy etnia que comportan estigmatizacién de la victima
mortal, desculpabilizacién del agresor y, consecuentemente, reproduc-
cién social de la violencia machista. Coincidiendo con autores como Black
et alii (1992), Lewandowski et alii (2004) o Kapardis et alii (2017a), hemos
visto que a menudo el colectivo de huérfanos, ademas de la comunidad
vecinal y comunitaria de las victimas, refieren que antes del asesinato de
sus madres, habia violencia doméstica en casa. En el primero de los casos
analizados, por ejemplo, las criticas que se vierten sobre la madre (ase-
sinada) son mucho mds graves y mds frecuentes que las que hacen del
padre, de quien se limitan a decir que estaba fuera de casa por cuestiones
laborales y que los malos tratos eran mutuos. En diferentes ocasiones,
tanto el vecindario del lugar donde sucedieron los hechos como el de su
pueblo natal, describen al agresor como una buena persona, incapaz de
cometer el asesinato. Esta invisibilizacién se refuerza a través de lo que
hemos denominado la figura del espectador/a, pues en los tres casos anali-
zados aparecen declaraciones de algtn vecino/a, familiar o profesional
que manifiesta conocer los malos tratos, pero no actuar al respecto.

Por otra parte, la investigacién también ha puesto en evidencia nece-
sidades concretas en los diferentes ambitos de la vida y atencién de los
hijos, hijas y familiares de las victimas mortales. Se destaca la necesidad
de especializacién y profesionalizacién a la hora de comunicar la noticia
sobre el feminicidio. Igualmente, los familiares entrevistados indican la
necesidad de flexibilizar y adaptar los protocolos y las entrevistas para
evitar el sindrome de estrés postraumadtico. Ademds, coincidimos con
Lewondowski et alii (2004), Armour (2011) y Castro y Lopez (2017) cuando
sefialan la falta de intervenciones sistematicas con los menores y la nece-
sidad de apoyar a los familiares para que estos también puedan gestionar
su propio proceso de duelo y hacerse cargo, a su vez, del cuidado de los
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hijos o hijas de la victima. A este respecto, en Atencién a la Infancia y
Servicios Sociales se apunta la necesidad de agilizar los tramites y crear
técnicas diagndsticas y de valoracion del riesgo que faciliten la adjudica-
cién de la tutela / custodia del huérfano/a ya que, como sucedié en el caso
2, 1a abuela del menor tard6 5 afios en conseguir la tutela por dificultades
burocraticas y administrativas que le comportaron secuelas sociopsicolé-
gicas posteriormente.

En lo que se refiere al dmbito educativo, los casos estudiados eviden-
cian que el maestro/a es una figura de apoyo fundamental para el cuidado
y recuperacion de la persona menor. Sin embargo, el profesorado entre-
vistado confirma sentirse desbordado y «desamparado» ante la interven-
cién en el caso de un feminicidio porque no hay protocolos especificos
ni formacién ni apoyo al respecto. En la bibliografia revisada se resalta
la necesidad de protocolos de intervencién educativa de apoyo al rendi-
miento escolar y el abordaje de conflictos de convivencia escolar (Almei-
da, 2018; Fundacién Mujeres, 2017 y 2018; Medina et alii, 2017; Barudy y
Avifosa, 2014). Asi mismo, se advierte del riesgo de caer en la sobrepro-
teccidn, el paternalismo y la consecuente revictimizacién del nifio/a; lo
cual se pone de manifiesto en palabras de esta familiar que declara: «a
Andrea la aprobaban por lo que le habia pasado».

Otro resultado interesante refiere a los cambios de rol que deben
asumir los familiares que pasan a tutelar a los huérfanos. En nuestra
investigacién tenemos el caso de un hijo que se ha tenido que convertir
en «padre de sus dos hermanos menores», una abuela que ha pasado a
ser «madre de su nieto» y un tio que se ha convertido en «padre de su
sobrina». Estas transformaciones de rol no son gratuitas, pues suponen
importantes cambios en la vida de los familiares comportando nuevas
necesidades relacionadas con la gestion de los conflictos intrafamiliares,
la socializacién y los modelos educativos y de aprendizaje de cada menor.
Black y Kaplan (1992) también apuntan que los principales problemas en
este ambito estdn ligados a temas de custodia y acceso de la familia ex-
tensa y al hecho de que las personas «nuevas cuidadoras», pueden pasar
de la sobreproteccién al rechazo.
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En el ambito juridico se valora el potencial de la figura del abogado
o abogada, que al igual que otros profesionales de la intervencién psi-
cosocial, son agentes de apoyo y acompanamiento imprescindibles en el
proceso de recuperacién de cada menor. Se reivindica, no obstante, que
se formen y sensibilicen mds en esta problematica. Ademas, las familias
piden revisar las medidas de reparacién, la patria potestad y los proce-
dimientos que revictimizan, como, por ejemplo, el hecho de compartir
pasillo con el asesino u homicida el dia del juicio.

Cabe destacar que la queja por parte de algunos familiares respecto
al tratamiento de la noticia sobre el feminicidio ha sido otro elemento a
destacar en este estudio. Sobre todo, en el caso 3, en el que ambos infor-
mantes manifestaron su preocupacién ante la indefensién que se siente
en estos casos. Concretamente, explicaron el momento en el que la pren-
sa «invadié» el tanatorio y el cementerio y cémo «se les tuvo que amena-
zar para que se fueran». Con respecto a esta cuestion, se ha realizado un
andlisis de las noticias relacionadas con los tres casos que hemos tratado
en profundidad. Han sido un total de 25 noticias del caso 1, 59 del caso 2
y 36 del caso 3, provenientes de medios de comunicacién de dmbito local,
en cataldn o espafiol, tanto aparecidas en prensa escrita, como en me-
dios virtuales o audiovisuales, y teniendo como referencia las recomen-
daciones sobre el tratamiento de la violencia machista en los medios de
comunicacién (octubre 2010), que es un texto consensuado por multiples
instituciones catalanas y que varios medios han adoptado como referen-
cia también. En este andlisis de prensa se han detectado tres problemas
basicamente: a) el sensacionalismo y el dramatismo; b) la persistencia en
la mencién de la nacionalidad de victimas y agresores; y ¢) no respetar
la intimidad de las victimas, proporcionando nombres y apellidos de las
personas afectadasy, en algunos casos, incluso la direccién del domicilio.

Finalmente, cabe sefialar que, si bien es cierto que las injusticias y si-
tuaciones derivadas del feminicidio sittian en el mapa de «victimas» a los
hijos, hijas y familiares de violencia machista, también es cierto que es
precisamente esta misma situacién la que en muchas ocasiones favorece
la emergencia de actitudes resilientes, estrategias de adaptacién y afron-
tamiento por parte de estas personas. De hecho, nuestra investigacién ha
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hecho aflorar fortalezas individuales en los diferentes ambitos de la vida
de las personas entrevistadas: salud, educacién, (auto)cuidado y (auto)
proteccion de los hijos e hijas, entre otros. Ademds, se ha detectado resi-
liencia comunitaria en la capacidad de establecer interacciones sociales
que han permitido a la persona recuperar sus propios recursos para hacer
frente a la situacion que estd viviendo. La combinacién entre el entorno y
los propios recursos favorecen, en la mayoria de los casos, un pronéstico
positivo y se convierten en un factor protector.

En definitiva, consideramos fundamental continuar indagando sobre
el feminicidio y sus consecuencias. En la segunda fase de la investigacién
pretendemos seguir profundizando en las necesidades y derechos de los
hijos, hijas y familiares de las victimas mortales, pero también en las ne-
cesidades de los profesionales que las atienden para promover el debate
politico e institucional, asi como el disefio conjunto de estrategias de in-
tervencion integrales mds igualitarias y justas.
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La sindrome del captiveri —Locked-In Syndrome, en endavant LIS per
les seves sigles en angles— s’esdevé, principalment, com a resultat d’'un
accident cerebrovascular (ACV, més conegut com a ictus) en el tronc en-
cefalic o d’'una malaltia neurodegenerativa com lesclerosi lateral ami-
otrofica (ELA). Les persones afectades queden en estat de tetraplegia i
no poden parlar (anartria), perod conserven la percepcié visual i auditiva,
les sensacions corporals (tacte, dolor, temperatura, etc.), la consciéncia
i les funcions cognitives. Es una sindrome de baixa prevalenca; s’estima
en <1/1.000.000. Els casos de recuperaci6 de la parla o de la motricitat
completa sén escassos. En LIS d’origen vascular (ACV) normalment es
preserva la capacitat de parpellejar o fer moviments oculars verticals.
Aquests moviments serveixen per comunicar, per exemple, triant lletres
en un tauler alfabétic o per mitja d’'un ordinador amb tecnologia de reco-
neixement ocular. Alguns afectats aconsegueixen recuperar una mica de
moviment —d’un dit, del cap, de la mandibula o altres—, la qual cosa els
permet autonomia per utilitzar un ordinador per comunicar-se i per a
d’altres activitats, per exemple conduir una cadira de rodes motoritzada.
Hi ha tres tipus de LIS, que es classifiquen segons la capacitat de mobi-
litat de la persona: 1) En la LIS classica, la persona pot parpellejar i dur a
terme moviments oculars amb els ulls; 2) En la LIS incompleta o parcial
es poden realitzar, a més dels moviments oculars i de les parpelles, altres
petits moviments (amb el dit, brag, cap, coll); 3) En la LIS completa o total
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es perd tota capacitat motriu (fins i tot la del parpelleig). Es important
destacar que I'experiéncia d’entrar en un estat de LIS de forma abrupta
(ACV o accident) o de forma gradual (malaltia neurodegenerativa) afecta
la manera com es viura aquesta experiéncia. També hi ha una notable di-
ferencia pel que fa a expectativa de vida d’'uns i altres. Mentre que amb
la LIS d’origen vascular I'expectativa de vida és gran (tenim casos de deu,
vintifins a trenta anys), lexpectativa de vida de les persones amb ELA, un
cop entren en I'estat de LIS, és notablement més reduida (en alguns casos
parlem de mesos). Aix0 fa que la vivéncia de la LIS difereixi significativa-
ment entre uns i altres.

El projecte Antropologia i Fenomenologia de la Sindrome del Capti-
veri! pretén comprendre com es viu amb aquesta condici6 (LIS), 'impacte
en lavida personal i social, i quines sén les necessitats i expectatives per-
cebudes de les persones que estan en aquesta situacid. Lobjectiu principal
és conéixer les vivéncies i experiéncies de persones amb LIS per apro-
fundir en la comprensi6 de ser persona, de les condicions individuals i
contextuals de continuitat o discontinuitat de la identitat personal i de la
vida com a valor. Lestudi no examinara 'experiéncia de la LIS pel que fa
ala gesti6 de la situaci6 clinica (biologica), sind com a situacié limit, com
a forma extrema de la condicié humana. Per comprendre aquesta condi-
cio, cal tenir en compte la intersubjectivitat i el paper de la tecnologia pel
que fa als aspectes de comunicacid i autonomia de la vida de les persones
afectades (Vidal, 2018).

La recerca s’emmarca en la fenomenologia, la bioeética, l'antropolo-
gia medica i els estudis sobre discapacitat. Es tracta d’'un estudi inter-
disciplinari i internacional liderat i coordinat per 'equip de recerca de
la URV en el qual participen, de diverses maneres, investigadors, insti-
tucions mediques i associacions d’Espanya, Franca, Alemanya i el Japo.
Reuneix especialistes de 'antropologia médica, estudis de discapacitat,
fenomenologia, ética biomeédica i humanitats, aixi com professionals

1Aquest projecte esta finangat per la Universitat Rovira i Virgili a través d’un fons atribuit a Fernando
Vidal (ref. 7200109) i rebra, entre 2020-2022, un finan¢ament del Ministeri de Ciéncia i Innovacié
d’Espanya atorgat a Fernando Vidal i Angel Martinez Herndez (ref. PID2019-106723GB-100). El pro-
jecte ha estat revisat pel Comité d’Etica del Departament d’Antropologia, Filosofia i Treball Social
(DAFITS) de la Universitat Rovira i Virgili (URV) i segueix el Codi de bones practiques en recerca de
la URV (2013).
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de neuropsicologia i neurorehabilitacid, persones afectades, directius i
membres d’associacions de pacients. El projecte vol aprofundir des de la
perspectiva de I'antropologia medica i de la fenomenologia en problema-
tiques sobre la definicié de la nocid de persona, les relacions entre la ment
i el cos, la biopolitica i els processos de subjectivacié que Vidal havia exa-
minat anteriorment des de la perspectiva de la historia de les idees i dels
science studies (per exemple, Vidal i Ortega, 2017).

Els estudis sobre LIS des de la perspectiva de ciéncies socials i huma-
nes son inexistents, no només en el context espanyol, sind també glo-
balment. Aquest és el primer que es planteja en aquest ambit. En aquest
sentit, per exemple, hi ha més de trenta autobiografies de persones amb
LIS en angleés i altres idiomes europeus. No obstant aix0, només una
—Lescafandre i la papallona, de Jean-Dominique Bauby— ha tingut més
notorietat, ha estat traduida a diversos idiomes, se ’ha fet una pellicula i
ha estat estudiada amb una mica de detall. Pel que fa al fet de treballar di-
rectament amb persones afectades de LIS per conéixer-ne la vivéncia més
enlla de qiiestionaris estandarditzats sobre la qualitat de vida, hi ha no-
més dues investigacions sobre aspectes relacionats amb el cos i el senti-
ment de continuitat o discontinuitat de la identitat personal (Nizzi et al.,
2012; Nizzi, Blandin i Demertzi, 2020). La primera contribucié a I'estudi
interdisciplinari de LIS fora de I'ambit estrictament clinic o de qualitat de
vida va sorgir d’aquest projecte; les aportacions es recullen en un ndmero
especial de la revista Neuroethics publicat al juliol de 2020, coordinat i edi-
tat per l'investigador principal d’aquesta recerca (Vidal, 2020).

El objectius especifics del projecte sén:

«  Analitzar sistematicament les publicacions autobiografiques (lli-

bres) de persones amb LIS publicades a Europa, America del Nord
i Jap6 (enfocament narratiu).

« Coneixer I'experiéncia viscuda de les persones amb LIS mitjan-
cant qiiestionaris qualitatius, entrevistes semiestructurades i ob-
servacio participant (enfocament etnografic i fenomenologic).

« Investigar les dinamiques comunicatives i intersubjectives entre
les persones afectades de LIS a Espanya i les seves families, cuida-
dors i altres professionals rellevants mitjangant giiestionaris qua-
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litatius, entrevistes semiestructurades i observacié participants
(enfocament etnografic).

«  Analitzar les percepcions dels professionals de la salut sobre LIS a
Espanya a partir d’entrevistes i/o qilestionaris qualitatius.

« Integrar, compararianalitzar els resultats de les dades provinents
de les narratives autobiografiques i de la investigaci6 etnografica.

«  Realitzar una comparacié intercultural de les dades obtingudes a
través dels qilestionaris, entrevistes i autobiografies entre els pai-
sos occidentals i al Japd.

« Elaborar els resultats en relacié amb els problemes i debats ac-
tuals de l'ética biomédica, la practica clinica, la fenomenologia,
Pantropologia medica i els estudis sobre la discapacitat.

«  Promoure el coneixement de LIS en contextos academics i no aca-
deémics mitjangant la difusi6 dels resultats d’aquest projecte a tra-
vés d’un lloc web especific, articles cientifics i, si és possible, un
documental audiovisual.

Pel que fa a la metodologia etnogrifica, I'estudi duu a terme entrevistes
semiestructurades i qilestionaris qualitatius amb els afectats, els famili-
ars, cuidadors i els professionals que els atenen (metges, infermers, psi-
colegs, terapeutes ocupacionals, fisioterapeutes, assistents socials, entre
daltres), aixi com responsables i membres d’associacions o fundacions.

Les preguntes de les entrevistes i qilestionaris qualitatius de pregunta
oberta per als diversos tipus de participants han estat elaborades expres-
sament per a aquesta recerca. El qiiestionari inicial ha estat pensat per
a persones que han entrat en LIS de forma abrupta (ACV o altre accident)
i ara estem en el procés d’adaptar el qilestionari per a persones que han
entrat en LIS de forma gradual (a partir de 'ELA). A banda del qiiestionari
inicial que se’ls envia als participants per correu electronic, que ells ma-
teixos contesten amb l'ordinador (gairebé tots de manera independent,
alguns amb l'ajut d’algun familiar o cuidador) i ens retornen per correu
electronic, hem mantingut diverses comunicacions per correu electronic
amb molts d’ells per completar o aclarir la informacié recollida inicial-
ment, indagar sobre nous aspectes d’interés (per exemple, sobre la seva
experiencia amb el confinament i la COVID-19), inclds, alguns ens con-
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tacten per iniciativa propia per explicar-nos temes que ens volen fer ar-
ribar. Tot es recull com a dada etnografica per a la seva posterior analisi.

Lanalisi qualitativa des de 'antropologia meédica té en compte la pers-
pectiva fenomenologica i dels estudis de discapacitat. El conjunt de les
dades se sistematitzen per analitzar-les mitjangant el programa infor-
matic ATLAS.ti 8.0. Les dades de camp se sotmeten a un procés de trian-
gulaci6 dels resultats de la investigacié etnografica (entrevistes, qiiestio-
naris i observacid), les fonts documentals existents, especialment les de
les autobiografies de les persones en LIS, i la literatura cientifica sobre el
tema.

El projecte compta amb cinc participants a 'Estat espanyol, tres homes
i dues dones (va arrencar amb sis perod un va morir el 2019), que es van
contactar mitjan¢ant el métode de bola de neu a partir d’'un primer con-
tacte conegut de I'investigador principal. Val a dir que cercar participants
amb LIS d’origen cerebrovascular per a aquesta recerca és una tasca di-
ficil, ja que a Espanya no hi ha cap associacié de persones amb LIS i, un
cop deixen I'hospital (normalment molts passen per un periode d’hospi-
talitzaci6 llarg després de TACV), van a parar a una residéncia especialit-
zada, ja que requereixen atencid constant (24/7), o a casa seva si la familia
se'n pot fer carrec, gairebé sempre havent contractat diversos cuidadors
externs. Per tant, el procés de reclutament de potencials participants exi-
geix contactar amb institucions que sabem que en un moment o altre han
pogut tenir aquest tipus de pacients —per exemple, I'Institut Guttman,
I'Hospital Vall d’Hebron o la Fundacié Miquel Valls (ELA) de Barcelona—i
esperar si ens poden avisar d’algun cas perqué els presentem el projecte
per si hi volen participar. També utilitzem les xarxes personals i profes-
sionals dels investigadors del projecte per contactar amb potencials par-
ticipants. Pel que fa als participants amb LIS d’origen neurodegeneratiu,
fins al juliol de 2020, s’han fet cinc contactes nous de persones amb ELA
que ja havien perdut la parla i estaven entrant o ja havien entrat en LIS,
pero cap d’elles ha decidit participar-hi. Com hem comentat, entrar en
un estat de LIS de forma abrupta (com en el cas de TACV o altre accident) o
gradualment (com en el cas de 'ELA) no és el mateix. En aquest sentit, les
persones que pateixen d’ELA experimenten una peérdua progressiva de
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les capacitats fisiques i funcionals, i poden trobar-se en un moment de
fort impacte emocional que pensem que pot ser una de les explicacions
possibles ala dificultat de decidir-se a participar-hi. Tanmateix, conside-
rem que les raons per declinar la participacié en I'estudi poden ser multi-
ples i no tenim gaires explicacions del perque, més enlla del «no s’hi veu»
o «s’ho esta pensant», comentaris que ens arriben dels familiars amb qui
hem contactat. Ara mateix, els altres cinc participants que tenim ho sén
arran d'un ACV.

Pel que fa als participants de Frang¢a, comptem amb dotze participants
(set dones i cinc homes) contactats a través d’ALIS (<https://alis-asso.fr>),
Passociaci6 francesa de referéncia per a persones amb LIS. Tots, menys
una persona amb ELA, han entrat en LIS de forma abrupta: nou de resultes
d’'un ACV, un per accident de transit i un altre per infeccié bacteriana.
Amb tots, al juliol de 2020, ja hem recollit la informaci6 dels qiiestionaris
qualitatius creats especificament per a aquesta recerca (traduits al fran-
cés), els hem fet preguntes de seguiment d’algunes qiiestions per acla-
rir de les primeres respostes als qiiestionaris i hem recopilat altra infor-
macié publica d’ells i elles cercant per Internet: pagines web personals,
blogs, Facebook, participacié en el butlleti d'informacié d’ALIS, noticies
en diaris, etc.

Pel que fa als participants del Japd, els investigadors collaboradors
d’alla estan treballant en I'analisi de les autobiografies (llibres) de perso-
nes amb LIS d’origen ELA, i preveuen contactar amb participants d’'una
nova associaci6 que s’esta creant, per tal de poder-los fer arribar el ma-
teix qilestionari qualitatiu que hem traduit a 'anglés i després al japonés
(en espera de la versié del qilestionari adaptat per a persones amb ELA).

Es important destacar que la majoria de participants al Japé han en-
trat en LIS de forma gradual (ELA), mentre que la majoria de participants
amb LIS espanyols i francesos ho sén per accident (ACV o altre). Tal com
hem assenyalat, la distinci6 entre LIS a causa d’'un ACV o de resultes de
Ievoluci6 de 'ELA és crucial des del punt de vista antropologic i fenome-
nologic de l'experiéncia viscuda. No obstant aix0, cap estudi sobre LIS
ha tingut en compte sistematicament aquest aspecte per comparar les
experiéncies de les persones en funcid de la seva etiologia. El mateix s’ha
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de dir de la dimensié de génere pel que fa a 'experiéncia viscuda (lived
experience) de LIS, que en els estudis existents es redueix a una mera dada
demografica.

Els resultats d’aquesta recerca pretenen contribuir des de 'antropologia
medica als debats actuals dels estudis fenomenologics i de discapacitat
sobre les condicions subjectives, relacionals i culturals de I'experiéncia de
la discapacitat, en particular sobre el paper constitutiu de la intersubjec-
tivitat en la definicid i I'experiéncia del ser persona. També esperem que
tingui un impacte en la reflexi6 bioética, la cura i la qualitat de vida de les
persones afectades. En aquest sentit, esperem formular recomanacions
per a la provisié de serveis i 'atenci6 a les persones que pateixen de LIS.
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El cuidado importa. Impacto de género en las cuidadoras/
es de mayores y dependientes en tiempos de la Covid-19

Mireia Roca Escoda
Investigadora postdoctoral en la Universidad Rovira i Virgili
mrocaescoda@gmail.com

La emergencia sanitaria generada por la COVID-19 ha puesto de mani-
fiesto la fragilidad de la organizacién social de los cuidados a mayores y
dependientes y ha tenido fuerte impacto en las mujeres y hombres que
cuidan, tanto si lo hacen en la familia (de forma no remunerada) como si
se trata de trabajadoras/es del sector ocupacional de los cuidados.

La investigacién “El cuidado importa. Impacto de género en las cuida-
doras/es de mayores y dependientes en tiempos de la Covid-19” (CUMA-
DE) se centra en el impacto de la crisis en las condiciones econémicas y
laborales de las mujeres y hombres que cuidan a mayores y dependientes,
tanto en lo que se refiere al cuidado remunerado como no remunerado:
cuidadoras/es, familiares, trabajadores/as de servicios de cuidado y em-
pleadas de hogar y cuidados. Es la continuacién de dos investigaciones?
anteriores realizadas en Catalufa también lideradas por la Dra. Dolors
Comas d'Argemir (URV) sobre la implicacién de los hombres en los cui-
dados de larga duracién. Los principales resultados fueron que, aunque
el sistema de cuidados esta caracterizado por la feminizacion del trabajo
y por un fuerte peso de la familia en el cuidado de mayores y dependien-
tes, la presencia de hombres se ha incrementado timidamente, tanto en
el ambito familiar como laboral, debido a los cambios generacionales y
familiares y a la expansion del trabajo como sector ocupacional. No obs-
tante, son trabajos que tienen muy poca visibilidad social. Los resultados

1«El cuidado importa. Impacto de género en las cuidadoras/es de mayoresy dependientes en tiempos
de la Covid-19», Fondo Supera COVID-19 Santander-CRUE-Universidades Espafiolas. (1/07/2020-
30/06/2021). IP Dra. Dolors Comas d/Argemir.

2 La primera es «Hombres cuidadores. Retos y oportunidades para reducir las desigualdades de
género y afrontar las nuevas necesidades de cuidados». RecerCaixa, programa impulsado por la
Obra Social «la Caixa» con la colaboracién de la Asociacién Catalana de Universidades Publicas
(2014ACUP00045). La segunda es «El compromiso de los hombres con los cuidados de larga dura-
cién. Género, generaciones y culturas del cuidado», Proyectos I+D+I del Ministerio de Economia y
Competitividad. (FEM2017-83517-R).
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apuntaron hacia una necesaria democratizacién del cuidado para con-
seguir un sistema de cuidado sostenible, y su impulso debe venir de la
sociedad, con el apoyo de las administraciones locales y de las redes co-
munitarias. El cuidado es importante para asegurar calidad de vida hasta
el final de nuestra existencia y es clave en nuestra sociedad cada vez mas
envejecida. La democratizacién del cuidado requiere reconocimiento
social, la implicacién de los poderes puablicos, considerar los derechos y
demandas de las personas cuidadasy el reparto equitativo entre hombres
y mujeres.

En la presente investigacion focalizamos el objeto de estudio en el im-
pacto de género en las cuidadoras/es de mayores y dependientes en un
nuevo contexto de emergencia sanitaria generada por la COVID-19, que
da continuidad al trabajo de campo iniciado en 2015 y abarca el territo-
rio espanol. Es un proyecto que cuenta con un equipo de investigacién
interdisciplinar (expertos en antropologia, sociologia, trabajado social y
en salud publica), y en el que participan diez grupos de investigacién® de
diversas universidades espafiolas (Universitat Rovira i Virgili, Universitat
de Barcelona, Universidad de Castilla-La Mancha, Universidad Complu-
tense de Madrid, Universidade da Corufia, Euskal Herriko Universitatea,
Universidad de Murcia, Universidad de Granada, Universitat de Valéncia
y Universidad de Zaragoza) con una dilatada experiencia en la investiga-
cién sobre cuidados a mayores y dependientes desde una perspectiva de
género.

La investigacién pretende visibilizar las dindmicas sociales que han
impactado en el cuidado de mayores y dependientes; en particular, cémo
la situacién generada por la COVID-19 ha afectado a un sector laboral
fuertemente feminizado. El 4mbito de andlisis es el cuidado social (no
el sanitario), en el que hay un fuerte predominio de las mujeres, muchas
de las cuales viven los efectos de la pandemia con una gran desigualdad
y precariedad. Es un sector que durante la crisis ha estado poco dimen-

3 URV (Grupo de investigacién sobre Hombres Cuidadores - GENDERCARE); UB (Grupo de Estudios
sobre Reciprocidad); UDC (Red de Estudios de Cuidados, Género y Ciudadania); UGR (Instituto de
Investigacién de Estudios de las Mujeres y de Género); UPV/EHU (Grupo de Investigacién Antropo-
logia Feminista); UCM (Grupo de investigacién sobre Antropologia de las Politicas Sociales y Cultu-
rales); UCLM (Grupo de Estudios Sociales de la Discapacidad); UV (Grupo activismo social); UNIZAR
(IUI sobre Migraciones, Etnicidad y Desarrollo Social); UM (Grupo de Investigacién NOESIS).
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sionado en términos epidemiolégicos e insuficientemente contemplado
politicamente, lo que, al tratarse de un sector feminizado, repercute en el
incremento de las desigualdades de género. Ademads, con la aprobacién
de la Ley de Dependencia se crearon unos dispositivos residenciales y de
atencién domiciliaria que ya eran escasos y estaban insuficientemente
dotados de mecanismos, por lo que han demostrado ser absolutamente
precarios para afrontar la COVID-19, al tener que delegar en muchos ca-
sos el cuidado a las familias. Las empleadas del hogar se ocupan en gran
medida de cuidar a mayores y dependientes en los hogares, ademas de
que son quienes tienen las condiciones laborales mas precarias. Se trata
de un sector especialmente desprotegido al no tener derecho al subsidio
de paro o al trabajar en muchos casos sin contrato y en situacién admi-
nistrativa irregular, lo que incrementa su precariedad y vulnerabilidad.
Hemos de mencionar, finalmente, iniciativas comunitarias de cuidados
para mayores y dependientes, como es el caso de las viviendas colabo-
rativas, de las que tenemos poca informacién sobre la incidencia de la
pandemia, la organizacién del cuidado y los roles ejercidos por hombres
y mujeres. Todo ello puede dar lugar a cambios en las formas de organi-
zacién del cuidado que supongan un nuevo impacto en las instituciones
y servicios implicados, en las formas de cuidar y en las condiciones eco-
némicas y laborales de las mujeres y hombres que cuidan. Ante la falta de
datos especificos sobre estas situaciones, con esta investigacién en cur-
so se persigue visibilizar como se estd afrontando en distintas CCAA del
conjunto del territorio espafiol el cuidado social de mayores y dependien-
tes durante la crisis de la COVID-19, asi como los efectos y consecuencias
que tiene especificamente sobre las personas que cuidan.

La metodologia de investigacién estd basada en técnicas cualitativas
de recogida y andlisis de datos. Dada la situacién de medidas de protec-
ciénylas previsiones futuras, nos planteamos llevar a cabo una etnografia
virtual (e-research) y, en caso de darse las condiciones, también etnografia
presencial, basada en el estudio de casos en profundidad. Esta metodo-
logia nos posibilita obtener una informacién contextualmente rica sobre
las repercusiones econdémicas y laborales de las cuidadoras familiares y
de las trabajadoras/res de cuidados. Este planteamiento nos permitira:
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1) comprender las dindmicas asociadas a los impactos de la crisis entre
las cuidadoras/es familiares y trabajadoras/es del cuidado remunerado;
2) comprender las dindmicas y logicas estructurales, sociales y culturales
con las que se confrontan los hombres y mujeres que participan en el cui-
dado de mayores y dependientes; 3) profundizar en los fenémenos socia-
les que queremos analizar y acceder a los discursos, practicas y sistemas
de valores que los guian. La muestra y seleccién de casos la configuramos
haciendo uso de la red de contactos ya existentes con actores estratégicos
del ambito laboral de los cuidados.

En relacién con los resultados previstos y el impacto del proyecto a
corto plazo, se han planteado las siguientes orientaciones: 1) promover
una respuesta urgente a las necesidades emanadas del cuidado de perso-
nas mayores y dependientes, que tenga en cuenta tanto los cuidados no
remunerados como los remunerados; 2) afrontar y determinar medidas
de prevencién frente a las situaciones de mayor vulnerabilidad socioeco-
ndémica causadas por el impacto de la pandemia del coronavirus entre las
trabajadoras/es del cuidado; 3) generar directrices para planificar la sali-
dadela crisis con visién de género, dando visibilidad a la importancia del
cuidado social, activando las prestaciones y servicios que son imprescin-
dibles para cuidar, y dignificando la situacién laboral de las trabajadoras/
es del cuidado. Y a partir de estos resultados previstos se concretan en las
siguientes propuestas elaboradas con una perspectiva de géneroy de jus-
ticia social: 1) diagnéstico del impacto de la crisis sanitaria en el cuidado
de mayores y dependientes; 2) propuestas para dar mayor visibilidad y
valoracién al cuidado social; 3) propuestas para hacer frente a las nece-
sidades de mayor urgencia social entre las trabajadoras/es del cuidado;
4) propuestas sobre la necesaria reforma del sector de los cuidados y su
mejor integracidn con el sistema sanitario, lo que implicaria una posible
reforma de la Ley de Dependencia.
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La gesti6 col-laborativa de la medicacié: cap a una nova
cultura assistencial en salut mental
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Els processos de reforma psiquiatrica desenvolupats a partir de la déca-
da dels 70 als paisos de capitalisme avangat 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
transformaci6 de la cultura assistencial on '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, son factors que
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han dificultat —i continuen dificultant— l'alianga terapéutica. Pensem
que la prescripci6 de dosis altes de medicacié neuroléptica s’associa a la
preséncia de més efectes secundaris que obstaculitzen 'autonomia dels
pacients, aixi com l'adheréncia al tractament i, en conseqiiéncia, afavo-
reixen I'aparicié de més crisis, ingressos hospitalaris i un efecte negatiu
en la satisfaccid 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 ultim 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
tltima 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 I'estela de les experiencies GAM al Canada i el Brasil, les au-
tores d’aquest article vam iniciar 'any 2017 a Catalunya una recerca et-
nografica i una accid 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 refor¢ament de '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 implementacié d’'una gestié coHaborativa
en aquest camp; 2) l'elaboracié d'una Guia GCM amb la participacié 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-
mentaci6 pilot del model GCM en dos centres d’atencié en salut mental.
Lualtim 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 l'estudi pilot.

En congruéncia amb les experiéncies prévies 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 coercid 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, perd 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 '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
accés public i universal al sistema de salut, pero també per la terciarit-
zacié 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 'Associaci6 Sociocultural Radio Nikosia
i Matisos, a Barcelona, i La Muralla, a Tarragona; de la Fundaci6é Congrés
Catala de Salut Mental, conformada per professionals de la salut mental;
aixi com de iniciatives que promouen comunitats de cures mitues, 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 l'observacié 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 conveniéncia, vam intentar que hi ha-
gués paritat de génere entre els informants i també una distribucié per
edat amb lobjectiu 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
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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 dAdults
Badalona 2 1 el tercer en la resta dels serveis, entitats i associacions. Les
entrevistes es van realitzar en catala o castella i a conveniencia 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 excepcidé d’un professional que no va donar el seu consentiment.
Amb l'objectiu de poder contextualitzar la informacid, en el qiiestionari
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 estrateégies alternatives amb la medicacié i lexercici dels seus drets.
En el cas de les cuidadores la contextualitzacié es va realitzar amb pre-
guntes sobre l'experiéncia de cures després del diagnostic i la prescripcid
inicial, el paper de la familia en la gesti6 de la medicacié i I'acceptacid
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 comunicacié 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
selecci6 dels informants (usuaris, familiars i professionals) en les quals
van fer comentaris, critiques i suggeriments.
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Els resultats ens van permetre avengar en els objectius 11 2; és a dir, en
lainterpretaci6 etnografica i enl'elaboracié de la Guia GCM. En el primer
cas, vam visualitzar algunes dissonancies que erosionen les condicions
per a una alianga terapéutica possible. Es tracta de desencontres que li-
miten l'impuls d’'una cultura assistencial centrada en les necessitats de les
persones afectades; i que vam sintetitzar en tres grans camps: la diferent
percepcid 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 Herniez et
alii 2020b; Serrano-Miguel i Martinez-Herndez 2020). Quan al segon ob-
jectiu, el material va ser til per iniciar el debat d’elaboraci6 de la Guia
GCM amb la participacié dels diferents actors.

El procés d’elaboracié de la Guia GCM va suposar la participacié acti-
va d’usuaris, familiars i professionals de la salut mental en una seérie 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
cotlaborativa de la medicacié en salut mental (Serrano-Miguel et alii 2020a,
2020b) en les seves versions en catala i castella i del Quadern de treball,
també en ambdues llengiies.

La Guia GCM és resultat d’un procés de reflexié collectiva sobre el trac-
tament farmacologic, el propi estat de salutil'entorn en el qual la persona
consumidora de neuroleptics 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) informacié 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 opinid i posicionament personal respecte de la medicacid;
4) eines per a construir un espai de treball compartit i en el qual dialogar
sobre la medicacid 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 sOn usuaris.
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SYNCHROS - SYNergies for Cohorts in Health Integrating the Role of
Stakeholders is a three-year Horizon 2020 European-funded project. The
project commenced on the 1st January 2019 with the goal of coordinating
and supporting synchronising cohorts and populations surveys in Europe
and worldwide. The development of stratified and personalised medicine
requires a broad basis of data representation for patient and population
groups. Research limited to one cohort is limited in terms of its statistical
relevance and transferability of outcomes because of lower numbers of
individuals covered by one cohort. Medical research combining data from
different cohorts is challenged by the different national, organisational
or legal systems governing those cohorts. Often, variables and data are
available in one cohort, but missing in another or defined differently.

The main focus of SYNCHROS is on practical, methodological, ethical
and legal challenges to facilitate research towards the development of
stratified and personalised medicine as well as better health policies. This
will be achieved through mapping the cohort study landscape, collecting
information on legal organisation standards, compiling information
on variables, proposing algorithms for detection of systemic errors and
approximation of missing values, using dialogues with stakeholders
involved cohort and health data integration to build consensus and with
this information and to make recommendations for standardisation.

The specific objectives of SYNCHROS, in brief, are: a) to map the cohort
landscape in Europe and large international initiatives, including meta-

1The authors would like to give special thanks and recognition to the SYNCHROS partners and their
contributions. Visit the SYNCHROS website at: <www.synchros.eu>.
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data on purpose, coverage and measurements used in these studies and
any other relevant information with regard to the population under
study; b) identify best methods for harmonising (ex-post and ex-ante)
and integrating cohort data; ¢) find solutions for addressing practical,
ethical, and legal challenges in integrating data across patient, clinical
trial and population cohorts; d) take stock emerging and new data
collection technologies and types of data (i.e. new exposures and health
risks) and impacts on the development of future cohort studies; e)
prepare strategy briefs and conduct stakeholder dialogues. Following
these specific objectives, SYNCHROS consortium will then disseminate
and make sustainable recommendations on standards to improve future
sample and data collection

Consortium

The SYNCHROS team is made up of a collection of epidemiologists,
physicians, psychiatrists, anthropologists, statisticians, and lawyers, all
who have varying levels of expertise in the epidemiological and clinical
research, data management, legal/ethical competencies, research
methodologies, and European infrastructures. They belong to a number
of different universities, academic institutes and research centres. The
project is led by Dr. Jose Maria Haro of the Parc Sanitari Sant Joan de Deu
(PSSJD). The remaining ten partners are: a) European Clinical Research
Infrastructure Network (ECRIN) b) Universidad Autonoma de Madrid
(UAM); ¢) Nofer Institute of Occupational Medicine (NIOM); d) Epigeny
(EPIGENY); ¢) The Synergist (The Synergist); f) Swiss Paraplegic Research
AG (SPF); g) Madrid Health Service (SERMAS); h) Norwegian University
of Science and Technology (NTNU); i) Global Alliance Of Mental Illness
Advocacy Networks Europe (GAMIAN-Europe); and j) University Rovira
i Virgili (URV).

As with any multi-sited project each collaborator with take lead and/
or contribute to various tasks in order to achieve the project’s objective
set out in the proposal. The following section will briefly outline the
tasks each partner coordinates, the outputs of these tasks, and their
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contributions to the main focus of the Project. There are eight Work
Packages (WP) in total.

Work Package 1 takes on the task of mapping cohort data and is
coordinated by UAM. It defined the methodology for mapping the
European/international landscape for longitudinal cohorts, reviewed
the state-of-the-art of European and international population-based
cohorts, including birth cohorts, ageing studies, cohorts exposed to
hazards, patients cohorts and control trials, and created a catalogue of
European/international population-based cohorts, patient cohort and
control trials.

Work Package 2 (WP2), led by PSSJD, worked towards reviewing
available methods for ex-ante and ex-post harmonisation of cohort
data for population, patient and clinical trial cohorts, and analytical
approaches to maximise the value of these cohort data; identifying the
main efforts (at a European and international level) done in the last 15
years for data harmonisation and integration of different health cohorts;
produced a strategy brief on these issues for the stakeholder dialogue.

WP2 and Work Package 3 (WP3) both started in June 2019. Whilst
WP2 focused on methodological issues related with harmonisation and
integration cohort, WP3, led by SPF, sought to explore the legal, ethical,
and practical issues in integrating datasets. They did so by determining
obstacles to accessing European cohort data and other preconditions to
dataintegration across cohort studies; proposed ethical guidelines for the
use of cohort data, in current and future developments in data collection
technologies and kinds of data collected; produced a strategy brief that set
out the context of practical, legal and ethical issues concerning optimising
cohort data, the institutional and other parameters that shape strategic
options for resolving these issues and setting out the most feasible and
evidence-based strategic options that would resolve these issues, their
benefits and costs.

Partners from URV were charged with the task of exploring possible
ethical, practical, and legal issues from an anthropological (e.g.
intercultural) perspective and how to also enhance cultural and structural
competencies of cohort studies.
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Spanning almost the entirety of the project Work Package 4 (WP4),
The Synergist led the review on the use of emerging and new data
collection technologies, including social media and new communication
technologies, in European and international cohorts studies; analysed the
strengths, limitations, barriers and opportunities of these technologies
in cohort selection and follow-up from the perspective of different
stakeholders groups.

The URV partners designed a DELPHI-style survey for WP4 that
sought to explore the ethical, practical, and legal concerns in the use of
emerging and new data collection technologies, to be administered to
stakeholders. The questions for the survey were constructed based on a
review of emerging and new data collection technologies conducted by
The Synergist. Project time restrictions would not allow, unfortunately,
for the complexity in this method of data collection. Nonetheless this is
an approach that very much could be considered for future projects.

Work Package 5 (WPs) and Work Package 6 (WPs), led by PSS]D, the lead
coordinator of the SYNCHROS project, are in progress at the time of
writing this document. WP5’s focus is on strategy briefs and stakeholder
dialogues, and as such, has identified participants; created two steering
committees for the two streams of dialogues (methodological issues,
and practical, legal and ethical issues); and will conduct two stakeholder
dialogues. WPé6 will review outputs resulting from stakeholder dialogues
on methodological and practical, ethical and legal issues related to
cohort harmonisation; define standards to improve future sample and
data collection in patient and population cohort studies; and outline an
international strategic agenda for better coordination of cohorts. Overall,
it seeks to develop a sustainable strategy for optimisation of cohort data
in Europe and to define a strategic agenda for cohorts globally.

The remaining three WPs span the entirety of the project and
act mainly as the administrative feature of SYNCHROS. They focus
on Dissemination and Communication (Work Package 7), project
management and coordination (Work Package 8), and ethics requirements
(Work Package 9). In brief, WP7, led by NTNU, formulates a plan for use
and dissemination of the project’s results, disseminates key research
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findings related to all WPs, ensures engagement of stakeholders in the
research process in order to enhance translation of research findings,
raises awareness in diverse stakeholder communities about the aims of
the SYNCHROS Project. WPS is to provide the overall scientific direction
and to drive the progress of the Project, set up a Project management
structure that ensures an efficient operational management, provide
procedures and tools for ensuring that all results are delivered on time.
And, finally, WP9 ensures compliance with the ‘ethics requirements’ set
out in this work package. Both WP8 and WP9 are led by PSS]D.

Stakeholders involved in cohort and health data integration are cohort
leaders, international research organisations, patient organisations,
funding bodies, health administrations and the WHO and editors of
peer- reviewed journals.

Cultural and structural competencies in cohort and clinical studies

Despite the evolution of knowledge about harmonisation and integration
methodologies in recent years, existing literature shows that a lack in
examination of the cultural and structural competencies of the research
team, of the study design, and the consequential dissemination of the
research outcomes of cohort and clinical studies.

Currently there is no comprehensive tool that evaluates the structural
and cultural competencies of epidemiological studies. The integration
of a structural and intercultural competence in epidemiological study
methodologies is a real challenge for epidemiologists, but also for social
scientists working on health issues, such as medical anthropologists. But
the more general problem arises concerning the application of structural
and intercultural competence to the epidemiological design and method.
A competence approach in this matter presupposes a self-reflective
practise on the researcher own cultural milieu. It is important to note
here that when we speak of culture, we are considering the attachment
of researchers not only to the local but also to the biomedical world
since biomedicine, in the same manner as any expert system, can be
understood as a cultural system.
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Our review of the literature has allowed the extraction of four domains
to consider when constructing a tool for the evaluation of structural and
cultural competencies of clinical and population cohort studies:

1. Awareness and reflexivity: This domain address the capacity
of the research team to reflexively analyse how their cultural,
ethnic, gender, and social background interact with those of
the participants, and can affect the design, data analysis and
dissemination activities.

2. Validation: This domain refers to the linguistic and cultural
adaptation of instruments, tools, services, clinical intercourses,
and research outputs to the population studied.

3. Sensitivity: This domain considers the cultural and social
specificities of the populations studied, especially, but not limited,
to the inclusion of related content on these issues (i.e. variables,
social determinants of health, cultural traits). Cultural knowledge
can be understood here as a correlate of cultural sensitivity, as
well as knowledge of structural violence be a consequence of
sensitivity to these issues.

4. Representativeness: This last domain considers the
representativeness of minority groups and excluded populations
along the study design, conduction, dissemination of the results,
and RRI activities.

These four domains resulting from the analysis of existing tools can be
related to specific activities and issues of epidemiological inquiry, such
as instruments, epidemiological design, sample selection, conduction,
data analysis, and dissemination and RRI themes. This is a first step that
can help both to strengthen the structural and intercultural competence
of epidemiological studies and to better facilitate the harmonisation and
synchronisation of cohort surveys.
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