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LA EXPERIENCIA DE «INVESTIGAR CON»

RESUMEN

Este articulo tiene por objetivo abordar los desafios y las oportunidades metodoldgicos que
implica la co-investigacion antropoldgica realizada junto a personas con experiencias de sufri-
miento mental. Para ello se analiza el proceso seguido en una investigacion etnografica de ca-
récter participativo y colaborativo en torno al tratamiento farmacoldgico, realizada en Catalu-
fia. Asimismo, se apuntan los ajustes metodoldgicos que fue necesario implementar en el disefio
y ejecucion del proyecto, incluyendo la creacion de un dispositivo especifico, el Laboratorio
InvestigarCON, compuesto por personas con experiencias de sufrimiento mental, familiares,
profesionales e investigadores/as. Entre los desafios metodoldgicos analizados emergi6 la difi-
cultad de establecer un didlogo transformador con personas que tenian experiencias psiquicas
inusuales, con profesionales que sentian amenazada su posicion de saber y con las inercias
paternalistas de las cuidadoras. El reto fue construir con todos los actores relaciones de con-
fianza y cuidado; asi como la necesidad de abordar metodolégicamente las situaciones de in-
justicia epistémica en el seno de la investigacion. Estas reflexiones nos han permitido avanzar
en la definicion de un tipo de practica investigadora que lleva implicito un horizonte emanci-
pador para las propias personas afectadas, asi como para los profesionales y las cuidadoras, y
para cuya consecucion se plantean a modo de conclusiones algunas propuestas: la generacion
de metodologias de investigacion que sean inclusivas y democraticas, disefiar la investigacion
desde un compromiso radical de los investigadores/as que asegure una participacion genuina
en todas las etapas del proceso investigador y pensar la tarea investigadora también como he-
rramienta para transformar las estructuras de poder y garantizar la justicia epistémica.

PALABRAS CLAVE

Investigacion colaborativa, salud mental, injusticia epistémica, participacion social, emancipacion.

THE EXPERIENCE OF “CONDUCTING RESEARCH WITH”: TOWARDS COLLABORATIVE
AND EMANCIPATORY RESEARCH IN THE FIELD OF MENTAL SUFFERING

ABSTRACT

This article aims to address the methodological challenges and opportunities involved in
anthropological co-research with people with experiences of mental suffering. To do so, it
analyses the process followed in a participatory and collaborative ethnographic research on
pharmacological treatment carried out in Catalonia and points out the methodological
adjustments implemented in the design and execution of the project, including the creation
of a specific resource, the InvestigarCON Laboratory, made up of people with experiences
of mental suffering, family members, professionals, and researchers. Among the method-
ological challenges analysed were the difficulty of establishing a transformative dialogue
with people who had unusual psychological experiences, with professionals who felt threat-
ened in their position of knowledge and with the paternalistic inertia of caregivers. The
challenge was to build relationships of trust and care with all the actors, as well as the need
to methodologically address situations of epistemic injustice within the research. These re-
flections have allowed us to advance in the definition of a type of research practice that
carries an implicit emancipatory horizon for the affected people themselves, as well as for
professionals and carers, and for the achievement of which some proposals are put forward
as conclusions: the generation of research methodologies that are inclusive and democratic,
designing research from a radical commitment of researchers that ensures genuine partici-
pation in all stages of the research process and thinking about the research task also as a
tool to transform power structures and ensure epistemic justice.
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1. Introduccion

La salud mental es un drea de conocimiento e investigacion en cuya cons-
truccion ha prevalecido tradicionalmente una perspectiva biomédica asen-
tada en investigaciones cuantitativas y positivistas (Alegre-Agis, 2021;
Caponi, 2023; Correa-Urquiza, 2018; Le Francois, Menzies y Reaume,
2013; Moncrieff, 2018), y en la que la experiencia subjetiva del malestar ha
quedado invisibilizada. Sin embargo, en los tltimos afios, se ha generado
un progresivo cambio de paradigma en favor de un mayor protagonismo
de las personas en situacion de sufrimiento mental y de sus representantes
(advocacy groups), el reconocimiento al saber que aportan desde su expe-
riencia subjetiva y la mayor comprension de la realidad social en la que se
encuentran, incluyendo el posible malestar que dicho contexto les puede
estar ocasionando (Balius y Pellejer, 2019; Cea, 2019; Correa-Urquiza,
2018; Obregon, 2022; Plaza, 2023).

Esta transformacion se ha visto reflejada en el ambito de la investi-
gacion en ciencias sociales a través de la incorporacion de metodologias
de cardcter participativo que han visibilizado saberes, experiencias y es-
trategias de las propias personas en situacion de malestar (Godrie, Ouellet,
Bastien, Bissonnette, Gagné, Gaudet, Gonin, Laurin, McAll, McClure,
Régimbal, René y Tremblay, 2018; Heras, Acosta y Pozzo, 2020) que, a
través de su involucracidn en la investigacion, pretenden contribuir al
cambio de paradigma en la atencion en salud mental (Bizier y Bergeron-
Leclerc, 2009) y para quienes esta tarea representa un horizonte de posi-
bilidad para su propio proceso de emancipacion (Robinson y Fisher,
2023). De esta forma, las personas afectadas abandonan el espacio que
tradicionalmente se les ha otorgado como objetos de investigacion
(Friedman, 2013) para (re)apropiarse de un espacio de protagonismo
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compartido en la produccion de conocimiento (Presotto, Silveira, Godinho
Delgado y Mourdo Vasconcelos, 2013; Silveira, Moraes y De Toledo
Quadros, 2022) y especificamente en investigaciones cuyos resultados
puedan incidir en la definicion de su tratamiento (Russo, 2012) y, en con-
secuencia, en una mejora real y efectiva de su calidad de vida.

La participacion de las personas expertas por experiencia como co-
investigadoras es una practica ya desarrollada en paises como el Reino
Unido, los Estados Unidos, Canada, Australia o Brasil (Presotto et.al.,
2013). Este trabajo conjunto plantea importantes beneficios para todas
las personas participantes, a pesar de requerir un mayor esfuerzo organi-
zativo que la investigacion tradicional (Salvi, Jones y Ruggeri, 20035), pues
hay que asumir importantes retos metodolégicos (Lambert y Carr, 2018;
Olmos-Alcaraz, Cota, Alvarez-Veinguer y Sebastiani, 2018) y una cierta
vocacion experimental (Arribas, 2018). Diversos autores han expuesto la
importancia y las particularidades que implica trabajar de forma conjun-
ta. En este sentido, Jackson y Mazzei (2009) abordan el desafio de traba-
jar con la voz de los otros en la investigacion cualitativa, de modo no
convencional y critico. Piensan en la investigacion como un lugar permea-
ble a la sorpresa y la diferencia y que incluya los saberes en general poco
reconocidos. Por ello, proponen una escritura que mantenga esas diferen-
cias, para que el lector encuentre lo que no conoce del otro y, al escuchar-
lo, pueda reconocer esta singularidad. Al mismo tiempo, la co-investiga-
cién y las metodologias de cardcter creativo facilitan la generacion de
compromiso por parte de los co-investigadores, adquiriendo el proceso
un cardcter transformador y emancipador (Heras, Acosta y Pozzo, 2020;
Kramer-Roy, 2015).

Este tipo de investigaciones, que suponen un trabajo conjunto entre
investigadores/as y personas con experiencias en primera persona, asi
como otros actores involucrados (profesionales, cuidadores, etc.), se han
desarrollado de manera amplia a partir del uso de diversas estrategias,
como son: la Investigacion-accidon participativa (en adelante IAP)
(Greenwood, 2000), las investigaciones colaborativas (Arribas, 2020;
Rose, 2003), la investigacion militante (Fals Borda, 1979)y, en los tdltimos
anos, bajo el paraguas de los llamados Mad Studies (Estudios locos)
(Gorman y LeFrancois, 2017) en los que las personas con experiencias de
sufrimiento mental toman el protagonismo en todas las fases de trabajo.
Se trata de propuestas que intentan, con diferentes formulas, revertir la
inercia extractivista de la academia. En el presente articulo, vamos a ba-
sarnos en una experiencia de investigacion que adoptd un formato de TAP
y en la que se trabajé con personas con experiencia en primera persona,
profesionales y cuidadores/as informales.
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La IAP es un enfoque epistemologico por el que las personas consi-
deradas «duenas del problema» (Greenwood, 2000, p.32) adquieren una
posicion activa en la investigacion social en la que co-generan resultados.
Es un tipo de investigacion que, si bien no elimina las complejas jerarquias
intrinsecas que pueden darse en este contexto de trabajo, alberga una
clara intencion democratizadora de las relaciones dentro del contexto de
produccion cientifica (Greenwood, 2000) y de reconocimiento a los sabe-
res de las personas implicadas. Se trata de un formato de investigacion
comprometido con el cambio social que se entrelaza con nuestras trayec-
torias como investigadoras/es y la implicaciéon personal con la tematica
estudiada. Con todo, la IAP es una metodologia que entrafia un posicio-
namiento explicito (Avallone y Niang, 2021) que a menudo supone asumir
el riesgo de cuestionamiento a la credibilidad cientifica del propio
investigador/a al producir en contextos de activismo y no siempre en la
linea de la antropologia mas hegemoénica (Ribeiro y Escobar, 2009).

El objetivo de este articulo es exponer y analizar los desafios y opor-
tunidades que ha supuesto implementar un proceso de co-investigacion
con personas en situaciones de sufrimiento mental, profesionales y cuida-
dores/as. La investigacion llevada a cabo ha sido una experiencia de tra-
bajo etnogrifico de abierta intencionalidad emancipadora que nos ha
llevado a desarrollar ad hoc estrategias metodoldgicas de co-investigacion
generadoras de procesos de coproduccion y coautoria de algunos de los
materiales resultantes (Serrano-Miguel, Pié-Balaguer y Martinez-Hernaez,
2020), asi como consideraciones de caricter epistemoldgico. Este proceso
de analisis y reflexién incluye ademas recomendaciones sobre como arti-
cular practicas emancipadoras en investigacion que son fruto de nuestra
experiencia. Asimismo, se ha de aclarar que el presente texto estd escrito
unicamente desde el punto de vista del investigador/a. Queda pendiente
llevar a cabo un trabajo de anilisis y reflexiéon colaborativa que pueda dar
cuenta también de la perspectiva de las personas afectadas y de los otros
actores involucrados, incorporando su vivencia en torno al proceso de
investigar; una tarea que escapa a las posibilidades de este articulo.

2. Una Investigacion-Accion Participativa como punto
de partida

La investigacion en la que nos basamos lleva por titulo «Guia para la
gestion colaborativa de la medicacion: una investigacion-accion partici-
pativa en salud mental». Esa investigacion etnografica fue llevada a cabo
en Barcelona, su drea metropolitana y la ciudad de Tarragona entre 2017-
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2020 por un equipo de investigadores/as de la Universitat Rovira i Virgili
(URV) y de la Universitat Oberta de Catalunya (UOC) que trabajamos de
manera colaborativa junto con personas con experiencias de sufrimiento
mental, familiares, cuidadores/as y profesionales. Nuestro objetivo era
adaptar al contexto espafiol (Martinez-Herndez, Pié-Balaguer, Serrano-
Miguel, Morales-Sdez, Garcia-Santesmases, Bekele y Alegre-Agis, 2020)
una experiencia desarrollada en los afios 90 en Quebec y que habia sido
implementada posteriormente en el Sur de Brasil a través de un convenio
de colaboracién entre universidades. Llamada originariamente «Guia para
la gestion autonoma de la medicacion en salud mental» (Guia GAM), se
trataba de un proyecto de investigacion con formato participativo tanto
en el contexto canadiense, donde cont6 entre su equipo de investigadores/
as con representantes del movimiento Regroupement des ressources alter-
natives en santé mentale du Québec (RRASMQ) (Rodriguez del Barrio,
Cyr, Benisty y Richard, 2013), como en el brasilefio, donde la guia fue
elaborada de manera colaborativa con personas que participaron tanto a
titulo personal como desde asociaciones de usuarios/as y familiares
(Onocko-Campos, Palombini, Silva, Passos, Leal, Serpa Junior ez al., 2012;
Presotto et.al., 2013).

El cambio nominal de GAM a GCM se llevd a cabo (Martinez-
Herndez et.al., 2020) al observar que la nocion de autonomia inducia a
pensar, entre los evaluadores de proyectos y entre una parte de los propios
profesionales interpelados, en el proselitismo hacia la automedicacién mas
que en un refuerzo hacia la autonomia de los/as usuarios/as en el ejercicio
de sus derechos. Esta llamada de atencion sobre la terminologia que aspi-
rabamos a utilizar hace pensar en cémo la comunidad cientifica asume
ciertos supuestos convencionales en torno al saber y la autonomia moral
de las «personas con discapacidad» (Barnes, 2008), y lo hace desde un
prejuicio que delimita conceptualmente lo que el investigador debe plan-
tearse investigar mientras que, de manera indirecta, controla un posible
ejercicio emancipador por parte de las personas afectadas. Aparece asi lo
que podriamos calificar de censura epistemolodgica, que reprueba términos
desde los que las personas con las que se investiga se expresan, posponien-
do posibles debates que deberian ser legitimos en un ejercicio cientifico
transparente, inclusivo y democratico.

Estos antecedentes, junto con la propia perspectiva ético-politica des-
de la que partiamos como equipo, hizo que optdramos por un enfoque
metodoldgico colaborativo, en el que las propias personas afectadas for-
maran parte del proceso de investigacion, del mismo modo que las perso-
nas cuidadoras y los profesionales de la salud mental, pudiéndose asi vi-
sibilizar su posicion frente a la temdtica de investigacion. De esta forma,
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como primera estrategia se escogi6 elaborar un estudio basado en la me-
todologia de la IAP disefiado en la academia y abriéndose desde ahi a la
participacion de las personas en calidad de co-investigadoras en la fase de
produccién de resultados, evaluacién y difusion. Este estudio fue evalua-
do y aprobado por el Comité de Etica en Investigacion de la Universitat
Oberta de Catalunya, los Comités de Etica Asistencial de los servicios
involucrados y el Comité de Etica Asistencial de la Fundacié Congrés
Catala de Salut Mental.

El trabajo de campo se realiz6 entre febrero y diciembre de 2018 y
sigui6 los criterios COREQ para entrevistas cualitativas y grupos focales
en todos sus aspectos (Tong, Sainsbury y Craig, 2007). Entrevistamos a
38 usuarios/as de antipsicéticos (dos fueron entrevistados dos veces), 18
cuidadores/as y 19 profesionales de la salud mental. Los participantes
fueron seleccionados en dos servicios de salud mental de Barcelona (Nou
Barris) y Badalona, una ciudad al norte de Barcelona. Se seleccionaron
informantes adicionales en otros dos servicios de salud mental en
Barcelona y Tarragona; la Federacion de Salud Mental de Catalufia (una
asociacion de cuidadores, pacientes y profesionales); la Fundacié Congrés
Catala de Salut Mental (una organizacion profesional interdisciplinar para
la promocién de la salud mental); y de las asociaciones de usuarios y
usuarias, concretamente de la Asociacion Sociocultural Radio Nikosia y
la Cooperativa Aixec en Barcelona y de La Muralla en Tarragona. Los
criterios de inclusion para el reclutamiento de personas afectadas fueron:
a) ser usuario/a de los servicios publicos de salud mental; b) tener un
diagnostico de trastorno mental grave segun los criterios de la Red
Catalana de Salud Mental; y ¢) haber consumido antipsicéticos durante
el ultimo afio. Los cuidadores/as tenian que convivir con una persona
afectada y los/as profesionales de la salud mental estar en activo. Si bien
fue una muestra de conveniencia, se intentd garantizar la paridad de gé-
nero. También intentamos lograr un equilibrio en la muestra de usuarios/
as entre participantes con y sin historia de activismo, e intentamos garan-
tizar que los cuidadores/as tuvieran diferentes roles (es decir, madre, padre,
marido, conyuge/pareja). Tres personas usuarias declinaron participar por
motivos médicos; dos familiares no pudieron participar por cuidar a una
persona en recaida y dos profesionales se retiraron por la imposibilidad
de conciliar horarios.

La investigacion se asentd en un claro compromiso ético por parte
del equipo de investigadores/as hacia las personas participantes y el inte-
rés por generar resultados que pudieran incidir en la mejora del modelo
de atencidn y en el reconocimiento del saber producido por quienes sufren
la violencia del etiquetado psiquidtrico (Russo, 2012). Se trataba de una
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propuesta metodoldgica alineada ademds con la perspectiva epistémica
de la que partiamos: el paradigma de la salud mental colectiva (Almeida-
Filho y Paim, 1999; Campos, Acantara Bonfim, De Sousa, Akerman,
Drumond y Carvalho, 2012), desde el que nos proponemos una aproxi-
macion al otro, objeto/sujeto de estudio, y a su realidad de manera dial6-
gica, respetuosa y flexible. Este paradigma nos sirve desde hace tiempo
para establecer resistencias y alternativas al modelo de investigacion po-
sitivista (Martinez-Herndez y Correa-Urquiza, 2017; Pié-Balaguer,2021;
Serrano-Miguel, 2022) que cosifica al informante/persona afectada, faci-
litandonos el ejercicio de un trabajo investigador situado e implicado
(Haraway, 1988). De esta forma, lo participativo/colaborativo supone
aqui un reconocimiento del otro como sujeto epistémico, de su saber y de
la posibilidad de incorporar la incertidumbre a través de cuestiones o
propuestas que pudieran surgir, que no estaban previstas o, simplemente,
con las que podiamos no estar de acuerdo. Se trata de un proceso com-
plejo, que intenta alejarse de la propia logica de la investigacion biomédi-
ca por la que los saberes de las personas afectadas se han visto sometidos
a un lugar subalterno. De esta forma, lo colaborativo se presenta como
una condicién necesaria para la accion (Berraquero-Diaz, Maya-Rodriguez
y Escalera Reyes, 2016) y como una estrategia para evitar ldgicas investi-
gadoras reduccionistas, simplificadoras y extractivistas.

Nuestra investigacion fue generando unos resultados (Martinez-
Herndez et.al., 2020) que nos reafirmaban en la necesidad de llevar a cabo
una antropologia comprometida (engaged anthropology) con la vida de
las personas (Hale, 2011), y adoptar una posicion activa frente a las si-
tuaciones de injusticia social que afloraban a través de los relatos de ma-
lestar y que venian en gran parte asociadas al diagnostico y al uso de
psicofarmacos. Asi, en las narrativas de las personas afectadas, emergieron
temas como la coercion, el maltrato, la falta de perspectiva de derechos
en la atencidn; mientras que en las narrativas de los y las profesionales
emergieron las experiencias de maltrato institucional, la jerarquizacién
entre disciplinas y el sostenimiento de una creciente presién y precariza-
cién asistencial. Finalmente, en las narrativas de familiares y cuidadores/
as aparecieron como temas emergentes la sobrecarga, la falta de informa-
cion, el desamparo y la soledad (Alegre-Agis, Garcia-Santesmases, Pié-
Balaguer, Martinez-Herndez, Bekele, Morales-Sdez y Serrano-Miguel,
2022; Serrano-Miguel, Pié-Balaguer y Alegre-Agis, 2023). Todo ello nos
mostraba un escenario de complejidades que atraviesan y configuran el
mundo de la atencion al sufrimiento mental y, de manera ineludible, nues-
tra investigacion.
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En las experiencias de los participantes, se reconocian las jerarquias
a las que haciamos referencia, personificadas en un funcionamiento des-
igual de las relaciones dentro del contexto clinico, pero también a nivel
simbdlico en la desconsideracion de saberes y estrategias de supervivencia
de las propias personas. Se trataba de un contexto que, asumiendo los
mandatos intrinsecos al binomio saber/poder, acababa imponiendo una
suerte de mono6logo que caracteriza el modelo biomédico (Ynnesdal
Haugen, Haugland, Envy, Borg, Ekeland y Anderssen, 2020) frente a las
posibilidades de didlogo y reconocimiento de otros saberes que constitu-
yen un elemento definitorio del paradigma de la salud mental colectiva
(Martinez-Herndez y Correa-Urquiza, 2017).

La ausencia de entendimiento y la preeminencia de los saberes hege-
monicos por encima de los saberes legos o profanos (Correa-Urquiza,
2018) tiene su correspondencia en gran parte de las investigaciones que
se llevan a cabo hoy en dia alrededor de la cuestion de los padecimientos
psiquicos, con proyectos en los que prevalecen los disefios cuantitativos
que, si bien pueden aportar elementos que clarifican el marco de trabajo
a nivel macro, también pueden conllevar el riesgo de una accién homoge-
neizadora de las subjetividades e invisibilizadora de las dimensiones rela-
cionales de las realidades sociales. Frente a ello, pretendiamos llevar a
cabo un trabajo que, partiendo de la capacidad reflexiva intrinseca a las
personas —en este caso muchos de ellos/as también con amplias trayec-
torias como activistas y participantes del movimiento en primera perso-
na—, pudiera contribuir a neutralizar dichas jerarquias y posibilitara una
investigacion emancipadora (Lynch,1999).

3. Construyendo herramientas colaborativas: la experiencia
del Laboratorio InvestigarCON

Con el fin de pensar una metodologia de investigacién que sirviera para
reconocer e incorporar el saber de las personas afectadas al proyecto de
investigacion, se incluyé en él la creacion de un dispositivo especifico y
dedicado a la co-investigacion llamado Laboratori Fer RecercaAMB
(Laboratorio InvestigarCON). El Laboratorio se pensé como un espacio
de trabajo con caracter estable a lo largo de todo el proyecto, implicando
en él a personas con experiencias de sufrimiento mental, profesionales,
cuidadores/as e investigadores/as, desde el que proponer contribuciones,
evaluar los impactos y actuar como consejo consultor en el proceso de
adaptacion de la guia. Puede considerarse también una representacion de
la sociedad civil que ejerce una tarea de control social sobre la propia
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investigacion, y que se inspira en iniciativas andlogas en el contexto cana-
diense (Rodriguez del Barrio, Cyr, Benisty y Richard, 2013) y el contexto
brasilefio (Passos, Palombini y Onocko-Campos, 2013; Silveira, Moraes
y De Toledo Quadros, 2022).

El Laboratorio se desplegd como un espacio de conversacién entre
personas que, partiendo de experiencias, roles y presupuestos epistémicos
diferentes, podian encontrarse desde una «actitud de apertura», que im-
plicaba una posicién permeable a la transformacion (Gimeno Martin y
Castafio Madronial, 2014, p.214), y que permitia la creacion de un relato
colectivo sobre la experiencia (Oliver, 2008). Encuentros o conversatorios
etnograficos donde cabia la posibilidad de la contradiccion y del cambio,
la libertad de dudar, asi como la contrariedad y la oposicién con respecto
a las cuestiones que nos proponiamos resolver. Asimismo, podemos incluir
la experiencia del Laboratorio en los principios de la IAPF (Investigacion-
Accién Participativa Feminista) con su propuesta de pasar del «investigar
a» al «investigar con» (Martinez, Biglia, Luxdn, Fernandez Bessa, Azpiazu
Carballo y Bonet Marti, 2014) a través de la generacion de espacios de
dialogo que permitan a las personas implicadas reconocerse como sujetos
protagonistas de su propio proceso de atencion/cuidados y contribuir, a
través del intercambio con otros saberes y experiencias, a la deconstruc-
cién de ciertos posicionamientos hegemonicos desde los que se ha abor-
dado tradicionalmente el conocimiento y comprension del malestar men-
tal, asi como la atencién social del mismo (Stolkiner y Ardila, 2012).

El Laboratorio estaba compuesto por un total de 24 personas: 8 in-
vestigadores/as, 9 profesionales de diferentes disciplinas, 4 personas cuida-
dores/as y 3 personas con experiencias de sufrimiento mental. En el caso
de investigadores/as y profesionales de la salud mental la participacion
solia ser alterna de manera que el nimero de participantes quedara equi-
librado entre los diferentes agentes representados. En todos los casos, su
participacion ha sido recogida como coautoria de la guia (Serrano-Miguel,
Pié-Balaguer y Martinez-Herndez, 2020). Se llevaron a cabo cuatro encuen-
tros realizados en la sede de la Universitat Oberta de Catalunya en
Barcelona, durante los meses de octubre de 2019 a febrero de 2020 y
en ellos se fueron trabajando y debatiendo los contenidos que se pensaba
incorporar a la guia en su version catalana. Estos contenidos surgieron del
andlisis preliminar de resultados que el equipo de investigadores/as llevé a
cabo a partir del trabajo de campo y de un guion previo inspirado en los
materiales de las guias canadiense y brasilefia. Los textos seleccionados se
llevaron al grupo donde periédicamente se discutian, con posterioridad
se reescribian por parte de un pequefio grupo de investigadores/as y, ulte-
riormente, volvian a ser llevados al espacio comun para terminar de com-
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poner los capitulos de la guia. Los grupos también incluyeron la lectura
compartida de textos, la discusion de las narrativas seleccionadas para
elaborar el manuscrito final y el acuerdo sobre el orden de los capitulos.

De esta forma, el Laboratorio se plante como un espacio facilitador
para la recogida de las contribuciones de los y las participantes, pero
también para devolver y validar la informacion que alli se generaba (Tojar,
2013), actuando como un dispositivo evaluador, como una herramienta
por la que autorizar los resultados obtenidos y los materiales que se pro-
ducian en la investigacion. Por ello, una de las tareas fundamentales del
Laboratorio InvestigarCON fue comprobar la posible aceptacion de lo
producido por parte de los y las participantes y averiguar si dichos con-
tenidos podian llegar a ser utilizados en los contextos de atencién/cuidado
a los que tenian acceso o desarrollaban su actividad laboral; esto es, una
busqueda de «fiabilidad justificada» basada fundamentalmente en la uti-
lidad de las acciones que se generan (Dewey, 1976), aproximada a lo
concreto y alejada de toda abstraccion o criterio exclusivamente acadé-
mico o profesional.

Ademas de ser una herramienta desde la que trabajar, el Laboratorio
InvestigarCON también puede ser entendido como un espacio desde donde
pensar y facilitar el reconocimiento mutuo de saberes entre personas que
estan en disposicién de producir conocimientos desde abajo (Alvarez
Veinguer y Sebastiani, 2019), convirtiéndose en una estrategia para desban-
car posiciones de privilegio epistemoldgico. Asimismo, posibilita una prac-
tica de «investigacion controlada por los supervivientes de la psiquiatria»
(Russo, 2012, p.3), y que facilita que emerja una critica radical a la com-
prension convencional de los roles subyacentes en el modelo de investiga-
ci6n biomédico del sufrimiento psiquico. Partiendo de la misma pregunta
que se hacen Silveira, Palombini y Moraes al hablar de su experiencia de
escritura en la GAM en Brasil: ¢quién detenta la experiencia... los investi-
gadores o los investigados? (2014, p.4) puede decirse que uno de los obje-
tivos principales de esta herramienta fue restaurar la credibilidad y la auto-
ridad de aquellos a los que histéricamente se les ha privado de ella, como
consecuencia del estigma que se asocia a los diagndsticos psiquiatricos. En
este sentido, la investigacion realizada por los supervivientes desafié tal
privacién, en un sentido particularmente poderoso (Russo, 2012).

4. Discusion de resultados

El tipo de investigacion realizada y la utilizaciéon del Laboratorio
InvestigarCON nos llevaron a (re)pensar diversos aspectos metodoldgicos
para favorecer la participacion y la inclusion de las diferentes aportaciones,
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especialmente de aquellas que partian de las personas en situaciones de ma-
yor fragilidad psiquica y social. Estos cambios fueron perfilando nuestra
forma de hacer investigacion durante ese proceso y contribuyeron a definir
una «InvestigacionCON» en el contexto del sufrimiento mental y la atencion
profesional a la salud mental (Flores, Muhammad, Conceicao, Nogueira,
Palombini, Marques et al., 20135; Silveira, Palombini y Moraesl, 2014). Asi,
nos planteamos recoger aqui algunas reflexiones metodolégicas en torno a
una investigacion que nos ha supuesto el encuentro con personas alejadas
de un ser y un habitar el mundo de manera normativa (Butler, 2007) y cuyos
itinerarios vitales han estado atravesados por experiencias de vulneracion
de derechos (Weisser, Morrow y Jamer, 2011).

En este sentido podriamos pensar: ¢como podemos adaptar los pro-
cesos y herramientas de investigacion, para una mayor accesibilidad, a
personas que padecen diversos efectos secundarios de la medicacion?, ¢qué
tipo de produccion cientifica puede resultar util para mejorar la vida de las
personas en situacion de sufrimiento mental y hacerlo desde la perspectiva
de los cuidados?, ¢qué implica investigar desde la ética de los cuidados?,
¢como restaurar la credibilidad/autoridad en el contexto investigador de
aquellos a los que tradicionalmente se les ha privado de ella debido al
etiquetado psiquidtrico?, y, ¢qué desigualdades epistémicas propias de los
dispositivos clinicos de orientacién biomédica hemos reproducido en el
contexto de investigacion antropologica y como revertirlas?

4.1. Dialogar con la diferencia

La investigacion propuesta nos llevo a trabajar con sujetos alejados de la
norma social y atravesados por la vivencia de experiencias psiquicas in-
usuales (Jenkins, 2015). Esto nos obligaba a pensar la propuesta colabo-
rativa de manera que incorporase esa otredad y sus diferentes formas de
performacion. Con todo, nos encontramos con personas no siempre acos-
tumbradas al ejercicio de la participacion y hacerlo ahora, en el contexto
de la investigacion, pasaba por incluir los ajustes necesarios que la poten-
ciasen, por ejemplo, ajustando las exigencias que nos marcamos en cuan-
to a los tiempos que las personas precisaban para ello, que resultaron ser
de una mayor laxitud y flexibilidad de lo planificado inicialmente. Los
documentos que se compartian, como ocurria con los consentimientos
informados, requerian una dedicacion, necesaria e imprescindible por
nuestra parte, para ser expuestos y poder transmitir una informacién que
resultara comprensible y tuviera sentido para las personas legas.

La investigacion de caracter colaborativo puede ser entendida tam-
bién como una oportunidad para poner en relacion la academia, habitual-
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mente capturada por una terminologia altamente tecnificada, y la socie-
dad, que demanda la utilizacién de lenguajes menos artificiosos y mds
proximos al mundo de la vida. En este sentido, el encuentro en espacios
como el Laboratorio InvestigarCON permitia la discusion y el intercam-
bio, basado en una mayor sensibilidad hacia las cuestiones experienciales,
planteadas desde un lenguaje coloquial, y no tanto hacia las cuestiones
médicas (Godrie, 2017), lo que facilitaba la exposicion de vivencias en-
carnadas sobre los temas tratados.

Esta apertura a mostrar un posicionamiento mas proximo permitid
que surgieran debates clave para la investigacion como el pensar cudl es
el alcance orgdnico y psiquico que tiene la ingesta de ciertos firmacos en
la vida social de los sujetos, o quién puede decidir sobre la medicacion y
quién ha de supervisar/acompanar (o no) el proceso. Otra de las cuestio-
nes asociadas a la consideracion de la investigacion desde este punto de
vista dial6gico es el re-conocimiento de los usos metaféricos del lenguaje
que en ocasiones se emplea por parte de las personas afectadas (Coll-
Florit, Oliver y Climent, 2021; Correa-Urquiza, Pié Balaguer, Coll-Florit,
Hernédndez i Encuentra y Climent Roca, 2020) y su incorporacion al fun-
cionamiento y al hacer del grupo. En cualquier caso, el lenguaje utilizado
por las personas co-investigadoras y portadoras de diagnosticos represen-
ta un desafio para el investigador/a que quiera abordar una forma de
comprender y aprehender el mundo que se aleja de formatos de comuni-
cacion estandarizados y se desarrolla en muchas ocasiones en clave meta-
forica y abstracta.

4.2. Generar espacios de confianza y posibilidad

Las personas que han pasado por procesos de psiquiatrizacion han expe-
rimentado en muchos casos vivencias en las que han visto vulnerados sus
derechos (Elmer, Rabenschlag, Schori, Zuaboni, Kozel, Jaeger, Mahlke,
Heumann, Theodoridou y Jaeger, 2018; Kontio, Joffe, Putkonen,
Kuosmanen, Hane, Holi y Vilimaki, 2012). El estigma, el maltrato insti-
tucional, la coercidn, la segregacion y la vida tutelada eran experiencias
vitales presentes en las narrativas recogidas que permearon el contexto de
la investigacion, generando desconfianzas y condicionando la apertura
de los sujetos al ejercicio de la palabra y al hecho de compartir su relato
personal. Al respecto, la eleccion de determinados espacios para encon-
trarse hizo surgir el rechazo cuando no eran considerados aptos para tal
fin, como ocurri6 con algunos servicios y espacios clinicos. Surgia asi la
necesidad de buscar espacios seguros (Serrano-Miguel y Martinez-
Herndez, 2020) y de confianza donde no imperase el peso de lo institucio-
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nal y desde los que invitar a hablar para recoger relatos con sentido y
valor, no basados en ideas estereotipadas. La investigacion nos conducia
asi a una renegociacion de los términos en los que se pretendia dar, y cuya
implementacion pasaba por experimentar la incomodidad y la pérdida de
ciertos privilegios que surgen del binomio saber/poder y que se visibilizan
en cuestiones como las decisiones sobre el espacio, los tiempos o las te-
madticas a abordar en una entrevista.

Otra de las cuestiones que emergieron fue la necesidad de generar
un reconocimiento mutuo entre investigadores/as académicos y co-inves-
tigadores/as que propiciara la construccion de relaciones de confianza.
Entre las personas que proveniamos del contexto académico, un elemen-
to clave fue la vinculacion previa de algunos/as de nosotros/as con pro-
yectos conectados al activismo y la defensa de derechos de las personas
afectadas. Este hecho, lejos de ser un elemento de distorsion, nos facilitd
el poder convocar a personas con experiencias en primera persona y
hacerlo a partir de un vinculo de confianza y una base de credibilidad
que intentaba alejarse de una prictica extractivista, cada vez mas frecuen-
te y extendida entre los investigadores/as en ciencias sociales y a la que
muchas de las personas de entidades y asociaciones en primera persona
se ven sometidas. Inclusive, nos permitié clarificar ciertas controversias
generadas al inicio, como nuestra alianza con la entidad financiera que
proveia los recursos econémicos para el proyecto. Al mismo tiempo, y
por parte de los informantes/co-investigadores, resultaban evidentes las
diferencias en cuanto a las experiencias previas de las que se disponia en
el dmbito de la participacion/activismo y como esto determinaba su po-
sicion en el proceso de investigacion. En este sentido, el escaso recorrido
al respecto imprimia cierta inhibicién y la reproduccion de posiciona-
mientos de sumisién-poder con respecto a quienes proveniamos del mun-
do académico, en palabras de las personas participantes: «ustedes son
quienes saben», al ser erroneamente considerados como principales por-
tadores del conocimiento.

También se presentaba como un reto el hacer confluir en el mismo
espacio de trabajo la experiencia de personas que habitualmente pueden
ejercer mecanismos de silenciamiento entre ellas. Al respecto, el funciona-
miento del grupo pretendia deshacer el nudo de jerarquias impuestas por
el propio modelo biomédico incluyendo las que preconizan el saber de los
familiares por encima del de aquellos/as que son portadores de un diag-
ndstico, algo que, como pudimos comprobar en la investigacion, provoca
entre otros efectos la desvirtuacion de las relaciones en las que se acaba
anteponiendo la disciplina y el control al ejercicio de cuidados (Alegre-
Agis et al., 2022). Se trataba de una forma de relacionarse detectada en
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las entrevistas y que debia ser tenida en cuenta a fin de evitar su reproduc-
cién en el contexto de la investigacion. Una estrategia al respecto fue
hacer extensible la invitacion a participar en el Laboratorio también a
personas cuidadoras/familiares, y no solo a personas con diagndstico y
profesionales con diferentes perfiles, con la idea de situar en un plano de
consideracion igualitaria las diferentes voces implicadas. Todo esto nos
llevé a pensar en cuestiones como: ¢Qué confianza/credibilidad otorga-
mos, o no, al testimonio de las personas?, ;como pensar a los sujetos como
productores de otras epistemologias?

4.3. Lainvestigacion (también) como espacio de cuidados

La medicacidn se convirtié en co-protagonista de los espacios de trabajo,
grupos y debates, al marcar las posibilidades de participacion de los
asistentes. Una participacion no siempre facil de ejercer cuando se expe-
rimentan procesos de polimedicacion y sobremedicacion y se padecen
los efectos secundarios asociados a su consumo. La falta de concentra-
cion, de memoria y de atencion, la somnolencia y el cansancio extremos,
la ansiedad y la inquietud, la pérdida de agilidad mental y fisica, las
consecuencias fisicas de la obesidad, la retencion de liquido o la inactivi-
dad entre otros (Inchauspe y Valverde, 2017) son algunos efectos secun-
darios que pueden ejercer un condicionamiento directo sobre la partici-
pacion, del estar en grupo y formar parte de un proceso discursivo y de
toma de decisiones. Un hecho que nos hacia pensar en como adaptar los
procesos de trabajo en investigacion para hacerla accesible y transitable
para las personas que ejercian de co-investigadoras y eran receptoras
de esta medicacion.

La investigacion junto a personas que son portadoras de estas viven-
cias nos interpela a desarrollar un contexto de trabajo en que se incorpore
la perspectiva de cuidados, en que promueva una investigacion sensible
(Lee, 1993), donde prevalezcan relaciones honestas desde las que «escribir
desde el cuidado y para el cuidado» (Silveira, Palombini y Moraes, 2014,
p.9) vy en que se facilite la expresiéon y la palabra y no se corra el riesgo de
anadir malestar a la experiencia vital. Al respecto, un elemento fundamen-
tal para tener en cuenta es el riesgo de revictimizacién que la elaboracion
del relato puede generar en las personas. En este sentido, la academia
puede erigirse como espacio desde el que también se ejerza violencia insti-
tucional, lo que nos obliga a pensar qué férmulas es necesario poner en
marcha para contrarrestar y evitar estos procesos y alejarnos de précticas
extractivistas.
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4.4. Deshacer el nudo de la injusticia epistémica

Esta metodologia ha puesto sobre la mesa algunos desafios epistemologi-
cos como la jerarquizacion entre saberes que tradicionalmente acompania
las investigaciones que implican a personas en situaciones de sufrimiento
mental. La perspectiva biomédica y el tipo de investigacion desde la que
se articula han situado con frecuencia a las personas afectadas en el lugar
de sujetos «des-moralizados o moralmente débiles» (Allué, 2013, p.25).
Siguiendo a Spivak, podria decirse que la psiquiatria y su separacion entre
lo cientifico y no cientifico contribuiria a una descalificacion instituciona-
lizada de los grupos sociales irracionales (2003), algo que ocurre con los
sujetos catalogados de locos (Liegghio, 2020) y que viene acomparniada
del silenciamiento de sus formas de ser, su cosmovision y sus conocimien-
tos (Glenn, 2002). Al respecto, cabe pensar si no seria posible, tal como
nos plantea esta autora, que el «trastorno mental» fuese, mds alla de una
categoria diagnéstica, una posicion epistemoldgica mas, desde la que se
piensa y percibe el mundo (Liegghio, 2020). Esto implica considerar
la produccion epistemologica desde el supuesto déficit, es decir, desde la
falta (Sanchez Alcon, 2024), y entenderla como otra forma de razon o
raciocinio y, en consecuencia, como productora de otros saberes. Esta
creacion de conocimiento desde la desventaja tampoco debe entenderse
como una especie de privilegio epistémico, sino como un punto de vista
mas dispuesto a dialogar con el resto. Tampoco todas las voces por expe-
riencia son las mismas ni existe una manera monolitica y universal de
vivir los procesos de psiquiatrizacion. Todo ello nos sefiala que los sujetos
colocados en falta producen un conocimiento desde dichas posiciones que
cuestiona otros conocimientos que han sido percibidos como supuesta-
mente completos. La posicion en falta permitiria entonces descompletar
esos saberes que han colonizado a algunos grupos.

Pretender una nueva correlacion de fuerzas/protagonismos hace
emerger el debate en torno a quién tiene autoridad cognitiva para presen-
tar su relato (Godrie, 2017) y qué relatos son tenidos en cuenta a la hora
de producir conocimiento. En el caso de las personas en situaciéon de su-
frimiento mental, la desacreditacion de su saber y sus experiencias se da
en muchas ocasiones en un contexto de latente injusticia epistémica
(Carrel, Loignon, Boyer y De Laat, 2017). Al respecto, una de las pregun-
tas que surge es: ¢quién tiene credibilidad epistémica para participar y
aportar conocimiento?, y, ¢qué tipo de discursos son los que acaban ob-
teniendo lugar en las investigaciones y por ende incidencia en el cambio
social que se pretende?
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Las transformaciones acontecidas hasta el momento en el modelo de
salud mental en los contextos post-Reforma se han conducido tradicio-
nalmente bajo el liderazgo de gestores, técnicos y profesionales, condicio-
nando la perspectiva sobre qué direccién deben tomar dichos cambios y
como se deben (re)pensar los servicios. La escucha atenta y proxima del
sentir de las propias personas ha incitado a los/as investigadores/as y a los
profesionales a pensar en actualizar el modelo de atencion a partir de lo
que las personas aportan y no unicamente lo que el saber técnico propone.
En este sentido, la investigacion que tiene un caracter colaborativo se
presenta como una oportunidad para el reconocimiento y validaciéon de
los saberes y experiencias habitualmente relegados a espacios subalternos
y, especialmente, induce a reconocer su capacidad de incidencia en el di-
sefio de las politicas publicas.

Si bien el eje vertebrador de la guia es el debate en torno a la medica-
cién, sus modos de uso y sus significados, esta no es sin embargo la tema-
tica principal y exclusiva de la herramienta. Nuestro trabajo parte de con-
siderar la medicacién como uno de los pilares sobre los que se construyen
las relaciones de poder en la atencién en salud mental y desde la que se
instituye y cristaliza la jerarquizacion de los discursos. En este sentido, el
relato de las personas afectadas serviria para vehiculizar el funcionamien-
to y la respuesta institucional que se da al sufrimiento mental en nuestra
sociedad en la que emergen situaciones de maltrato y coercidon que nos
interpelan como investigadores/as, pero también como ciudadanos/as, al
constatar el modo como son tratadas las poblaciones mas vulnerables. Se
trata de una cuestion que apela a la responsabilidad ética del investigador/a,
quien tiene la oportunidad de visibilizar discursos sobre situaciones clara-
mente vejatorias o coercitivas hacia las personas afectadas.

5. Conclusiones. Propuestas para una investigacion
emancipadora en salud mental

El universo en torno a la Gestion colaborativa de la medicacion se asien-
ta en investigaciones de cardcter participado, colectivo y colaborativo,
donde las personas con diagndstico participan como co-autoras y produc-
toras de conocimiento (Avarca, Serrano-Miguel, Vicentin y Martinez-
Herndez, 2022; Serpa Junior, Leal, Ramos Louzada y Silva Filho, 2007;
Surjus, Passador, Costa, Nunes, Marinheiro, Lauria, Silva, Santos, Ferreira
y Elisio, 2021), lo que nos ofrece un conjunto de experiencias que, como
investigadores/as, nos suscitan reflexiones metodolégicas y epistemologi-
cas. El valor dado a estas aportaciones representa ademds un desafio en
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un contexto como el académico, habitualmente resistente a las intromi-
siones legas, al mismo tiempo que se configura como una practica ética y
generadora de cuidados.

Nuestro trabajo pone de manifiesto que este tipo de investigacion ha
de pensarse en base a una metodologia inclusiva que sea sensible con las
diferentes experiencias de vida y circunstancias de los y las participantes.
Al mismo tiempo, debe generar un conocimiento que resulte accesible
para todas las personas implicadas y cuyos resultados sean significativos
para los/as protagonistas, incidiendo de manera real en sus vidas y per-
mitiendo la transformacién de las estructuras de poder en las que se ven
inmersas.

Sin embargo, la investigacion emancipadora junto a personas en si-
tuaciones de sufrimiento mental no puede ser pensada tnicamente como
un conjunto de estrategias metodoldgicas, sino como un espacio de lucha
y de reivindicacion por/de los derechos de estas personas, asi como de
visibilizacion de las injusticias sufridas y la vulneracion de derechos de los
afectados/as. En este sentido, es clave la implicacion y el compromiso de
los investigadores/as para adoptar un posicionamiento de defensa radical
e innegociable del rol de las personas afectadas como co-protagonistas
del proceso investigador y de los resultados.

El Laboratorio InvestigarCON permitié reconocer al otro como co-
investigador, pero también como sujeto epistémico y politico con poder de
decision, capacidad de agencia e incidencia en los resultados de la investi-
gacion. El Laboratorio funciond como un dispositivo generador de condi-
ciones para el didlogo, en el sentido dindmico otorgado por Agamben
(2011). Es decir, abierto a distintos procesos de subjetivacion entre los
sujetos y los dispositivos. En este sentido, nos parece interesante sacar a
colacion el concepto de profanacion agambiano para pensar el Laboratorio.
Lo profanado fueron las jerarquias de saberes y esto permitié la apertura
a otro tipo de relaciones de produccién investigadora. Es en este sentido
que podemos considerar el Laboratorio como un tipo de contradispositivo
abierto a agenciamientos y subjetivaciones multiples.

Finalmente, este tipo de investigacion plantea algunos desafios ain
por resolver. Por ejemplo, como incorporar a las personas afectadas en
todas las fases del proceso de investigacion, incluyendo la fase de disefno
y de delimitacion de los objetivos a trabajar; como incentivar la partici-
pacion de personas que no estdn habituadas a hacerlo, que no estdn co-
nectadas a espacios asociativos o politizados y que pueden estar sufriendo
los efectos secundarios de los tratamientos farmacoldgicos; y también,
coémo evitar la instrumentalizacion del saber de la experiencia a favor de
la confirmacién de los supuestos producidos desde paradigmas bio-psico-
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sociales que en la practica no entran en didlogo con estas otras semdnticas.
En este sentido, el uso de narrativas o experiencias en primera persona
puede llegar a responder mas a logicas extractivistas que a procesos de
investigacion emancipatorios con un impacto en la mejora de las condi-
ciones de existencia de las personas, los cuales requieren para su desarro-
llo efectivo de una serie de condiciones planteadas en el articulo: generar
espacios seguros, que no sean revictimizadores, trabajar desde procesos
que incorporen logicas de cuidado, e integrar los saberes de la experiencia
desde una perspectiva de justicia epistémica; condiciones que deben ser-
virnos para desarrollar investigaciones mas inclusivas y democraticas.
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