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Resumen: Esta investigacion examina el impacto del trastorno mental grave (TMG) en el
entorno familiar desde la perspectiva del Trabajo Social. La revision bibliogréfica realizada
destaca la importancia del modelo biopsicosocial, el rol del trabajador social en salud
mental, las consecuencias del estigma y las consecuencias que conllevan el cuidado de
una persona con una enfermedad mental. A través de entrevistas a familiares se evidencian
sentimientos de soledad, sobrecarga emocional y desproteccién de los servicios de apoyo.
Se concluye que es esencial disefiar intervenciones comunitarias que validen el malestar
del cuidador y refuercen su red de apoyo.
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Abstract: This research examines the impact of severe mental disorder (SMD) on the
family environment from a social work perspective. The literature review highlights the
importance of the biopsychosocial model, the role of the social worker in mental health,
the consequences of stigma and the consequences of caring for a person with a mental
illness. Interviews with family members revealed feelings of loneliness, emotional overload
and lack of protection from support services. It is concluded that it is essential to design
community interventions that validate the caregiver's discomfort and strengthen their
support network.
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1. Introduccidn

1.1. Prevalencia trastornos mentales

La Organizacién Mundial de la Salud define la salud mental como un estado de bienestar que permite
afrontar los momentos de estrés, desarrollar habilidades, trabajar adecuadamente e integrarse en el
entorno. En 2019, 970 millones de personas padecian algun trastorno mental, siendo la ansiedad y la
depresion los méas comunes. El Informe Mundial de Salud Mental (2022) confirma que la prevalencia
es global y afecta a una de cada ocho personas, mientras que el Sistema Nacional de Salud en Espafia
(2023) sefala que el 34% de la poblacion presenta un diagndstico en salud mental. Los datos muestran
diferencias por edad y género, siendo mas prevalente en mujeres y en etapas avanzadas de la vida.
Entre los tipos de trastorno méas comunes se encuentra los trastornos de ansiedad, trastornos del suefio
y los trastornos depresivos.
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1.2. Trastorno Mental Grave (TMG)

El DSM-5 no recoge una categoria especifica de TMG, aunque se considera que este término hace refe-
rencia a los trastornos que generan un alto grado de discapacidad y requieren tratamiento prolongado.

Espinosa-Lépez y Valiente (2019) lo definen a partir de tres dimensiones: diagnéstico, temporalidad y
discapacidad; sefialando los trastornos psicéticos, del estado del &nimo y de personalidad como los
maés asociados. La duracién prolongada y la afectacién en areas como la autonomia, relaciones, ocio
o funcionamiento cognitivo son elementos clave; mientras que factores como la desigualdad y la dis-
criminacién agravan la exclusién y la discapacidad. Entre las consecuencias destacan una expectativa
de vida reducida en diez afios, alta incidencia de problemas médicos, mayor consumo de sustancias,
desempleo y dependencia econdmica, asi como la estigmatizacion social. Frente a ello, plantean la
necesidad de intervenciones médicas y sociales que favorezcan la integracion comunitaria.

Cova (2022) sefiala el uso indiscriminado de diagndsticos recogidos en manuales como el DSM y la
CIE, para catalogar experiencias comunes de la vida humana. Esto, para el autor, contribuye a la psico-
patologizacién de la sociedad ya que hay una asociacién de las emociones, comportamientos y dificul-
tades cotidianas, a los trastornos mentales con la consiguiente intervencién médica o farmacoldgica.

Todos estos estudios hacen que se den distintas posturas en relacién a la definicion de los TMG, la psi-
quiatria biologicista enfatiza lo genético y bioldgico, mientras que el trabajo social y la psicologia social
resaltan los factores sociales y ambientales. Esta diversidad ha dado lugar a modelos distintos, desde
el biomédico hasta el biopsicosocial, siendo este Ultimo el més préximo al Trabajo Social, al considerar,
entre otros aspectos, los determinantes sociales de la salud. Alvarez et al., (2022), centran su estudio
sobre los determinantes sociales de la salud en Espafia analizados en los dltimos afios, argumentan
la idea de que las desigualdades sociales en salud no son aleatorias, sino que son determinadas por
condicionantes estructurales.

1.3. Trabajo Social en el campo de la salud

El Trabajo Social sanitario tiene su origen en Estados Unidos con Richard Cabot, quien defendié la
necesidad de integrar aspectos sociales y éticos en la medicina, e Ida Cannon, que desarrollé un mo-
delo hospitalario basado en la observaciéon de las condiciones sociales, la coordinacién entre servicios
y la formacién de trabajadoras sociales. En Espafia, Concepcion Arenal y Nicasio Landa se consideran
referentes en el siglo XIX por su defensa de la justicia social y la dignidad humana.

La consolidacion del Trabajo Social en el dmbito sanitario en Espafia se produjo con la creacién del
Sistema Nacional de Salud en 1978, gracias a la evolucién del concepto de salud hacia una visién biop-
sicosocial. Los estudios de Alvarez et al., (2022) destacan la relevancia del estatus socioeconémico, la
educacion, el género, la residencia o el apoyo social, como condicionantes sociales de la salud que se
encuentran vinculados a las desigualdades estructurales. El papel del Trabajo Social sanitario, ademas de
gestionar servicios, se interesa de otros factores que afectan el proceso salud-enfermedad de la persona,
gestiona recursos y fomenta la organizacién. También, actia como mediador entre pacientes, familias y
profesionales, promoviendo el didlogo y la colaboracién para favorecer una buena coordinacion.

1.4. Trabajo Social en el campo de la salud mental

La incorporacion del Trabajo Social en el campo de la salud mental se inici6 en hospitales psiquiatricos
a principios del siglo XX. En Espafia, la reforma psiquiatrica de los afios 70 y la Ley General de Sanidad
de 1986 consolidaron su inclusién en el sistema sanitario. Posteriormente, en los afios 90, se puso
de relieve la necesidad de intervenciones que abordasen la discapacidad, el aislamiento social y las
dificultades econdmicas. Autores como Garcés (2010) destacan el rol del Trabajo Social en la rehabili-
tacion y reinsercion social de las personas con trastornos mentales.
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El modelo de Atencién Centrada en la Persona (ACP), Revilla (2022), sitla a la persona en el centro del
proceso, promoviendo autonomia, inclusién social y respeto por la dignidad. Otros paradigmas, como
la salud mental colectiva, cuestionan la visién biomédica y entienden el sufrimiento psiquico como una
construccion social vinculada a factores politicos y culturales. Desde esta perspectiva, el Trabajo So-
cial promueve procesos de empoderamiento y autocuidado, con participacion activa de las personas
afectadas.

El estigma se ha identificado como una de las principales barreras en el dambito de la salud mental.
Segun Gonzalez Sanguino (2021), éste combina estereotipos, prejuicios y conductas discriminatorias,
presentandose en niveles institucionales, sociales e individuales, e incluso internalizandose por parte
de las personas diagnosticadas. La investigacién de Godoy et al. (2020) sefiala que el estigma puede
llevar al abandono del tratamiento, mientras que la psicoeducacién favorece la adherencia, la autono-
mia y la integracién social al proporcionar informacién clara y reducir recaidas.

1.5. Estudios sobre el impacto de la enfermedad mental en familiares

Diversos estudios han explorado el impacto del TMG en las familias. Delgado y Carbonell (2024) con-
cluyen que el estigma sigue siendo una carga importante, generando emociones como culpabilidad,
verglienza, miedo, sobreproteccion y desestructuracion familiar. Se observa ademas falta de apoyo por
parte de la red de salud mental. Lacera et al. (2019) destacan la carga emocional de los cuidadores
y la insuficiencia de mecanismos de afrontamiento, recurriéndose con frecuencia al ocultamiento del
diagnéstico o a redes informales.

Pérez y Marsqués (2018b) sefialan el estrés y agotamiento de las personas cuidadoras, agravados por
la falta de apoyo institucional y econémico. Pifieiro (2017) advierte que esta sobrecarga afecta la salud
fisica y psicoldgica, asi como la vida social y econémica de los cuidadores. En el Pais Vasco, Alonso
(2001) identificé que el 80% de las cuidadoras eran mujeres, con largos periodos de dedicacién y esca-
so apoyo externo, lo que repercutia en la calidad de vida y en la percepcién de rechazo social.

2. Metodologia

La metodologia seguida para la realizacién de esta investigacion es mixta, basada en la combinacién
del andlisis de contenidos (revision bibliogréfica) y cualitativa (realizacion de entrevistas).

2.1. Objetivo General de la investigacién

Analizar los factores psicosociales, sociales y culturales que influyen en la baja utilizacién de recursos
de apoyo por parte de los/as familiares de personas con trastorno mental grave, con la finalidad de
entender las dindmicas de invisibilizacién de su propio malestar proponiendo estrategias de interven-
cién desde el Trabajo Social.

2.2. Hipétesis

La hipotesis que orienta esta investigacion se sustenta en la baja participacion por parte de los fami-
liares de personas con TMG en recursos de ayuda dirigidos a familiares, a consecuencia de la interio-
rizacion de los mandatos culturales hacia su familiar. Este mandato llega a invisibilizar las necesidades
propias de los/as familiares favoreciendo sentimientos de culpa o autoexigencia, imposibilitando la
validacién de sus propias emociones; dificultado la demanda de ayuda.
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3. Resultados

Uno de los objetivos de esta investigacion era poder conocer de manera directa las percepciones
y experiencias de familiares de personas con un diagnéstico de enfermedad mental, para ello se
solicitdé a un grupo de personas pertenecientes a la Asociacion Mente y Sociedad la posibilidad de
ser entrevistadas.

Edad ‘ Sexo ‘ Parentesco con la persona diagnosticada

Hermana (mayor que él, se llevan 9 afios.

Persona 1 75 Mujer Mé&s hermanos)
Persona 2 58 Mujer  Madre

Hermana (ella 6 afios menor que su hermana.
Mas hermanos)

Persona 4 74 Mujer | Madre
Persona 5 80 Mujer | Madre
Persona 6 62 Mujer | Madre

Persona 7 45 Hombre | Hermano (no tiene més hermanos)

Persona 3 48 Mujer

Persona 8 58 Mujer | Mujer
Persona 9 70 Hombre = Padre
Persona 10 41 Hombre | Hijo
Persona 10 65 Hombre @ Pareja
Persona 12 61 Hombre = Padre
Persona 13 62 Mujer | Madre
Persona 14 63 Mujer  Madre
Persona 15 55 Hombre = Marido

Figura 1. Edad de las personas entrevistadas
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Figura 2. Sexo de las personas entrevistadas

Hombre

40%

Mujer
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Figura 3. Parentesco de las personas entrevistadas

con la persona diagnosticada de enfermedad mental
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Las preguntas para realizar en las entrevistas se estructuraron en distintos apartados, lo primero por lo
que se pregunto a las personas fue sobre el inicio de la enfermedad y la situacién que se derivé de la mis-
ma, tras esto las preguntas se centraron en conocer los apoyos con los que contaron y los recursos que
pudieron usar. Tras esto, se abordé mas en concreto en relacién a las emociones que experimentan en
su dia a dia y como encaran la enfermedad de su familiar, preguntando también por cémo es la relacién.
Por dltimo, con el fin de cerrar la entrevista desde un prisma mas positivo, se pregunté a las personas
entrevistadas sobre que les ha hecho aprender a nivel personal la situacién derivada de la enfermedad.

1. Sentimientos al inicio, en el punto de partida o debut de la enfermedad

En las preguntas realizadas en la primera parte de las entrevistas el objetivo era conocer las vivencias
de las familias ante el debut de la enfermedad. En este momento inicial las personas entrevistadas
relatan situaciones muy similares. La confusion es lo que més se repite entre todas ellas, sefialan como
fue un momento delicado sin capacidad para identificar lo que ocurria. Salvo en uno de los casos, en
donde ya habia una experiencia de enfermedad mental en la familia, las personas entrevistadas relatan
como tienen que enfrentarse a una situacién totalmente desconocida para ellos/as:

“Al principio estdbamos un poco desorientados porque yo le veia cosas raras, pero no
sabiamos por qué. Fue muy duro porque en un principio yo decia que puede pasarle a
este chico, yo vefa que era un problema extrafio, raro, pero no sabiamos ni para donde
tirar. De repente te ves en un mundo que no conoces y te ves muy limitada en la situacion.
Entonces fue muy duro. Yo no sabia ni dénde ir” (P4).

“Absolutamente extrafiada, como si vieses una pelicula donde no sabes dénde esté el
principio” (P12).
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En la situacion donde ya habia experiencia sobre la enfermedad mental, el relato no se centra tanto
en la confusién debido a que dicha experiencia permite que la persona entrevistada pueda identificar
mejor lo que esta ocurriendo. Para esta persona la mayor dificultad en el momento inicial de la enfer-
medad fue asumir la situacion.

Junto a esa confusioén inicial que sefialan las personas entrevistas también hay muchas similitudes en
relacion a otros sentimientos que les provocaron la situacion, verbalizan sentimientos de angustia:

“Lo que pasa que llegar a casa era un sufrimiento” (P1).

“Vamos a ver mi hija es hija Unica el aire que a ella le roza me hace dafio a mi. Porque
cuando tu la veias tan pequefa... yo no dormia... yo me levantaba porque tenia que ir a
trabajar, pero no porque tuviera fuerzas” (P6).

Ademés de los sentimientos de confusién y angustia, cabe destacar como todas las personas entre-
vistadas relatan muchas dificultades en este momento inicial, la mas comun la falta de informacién y
orientacion sobre como poder enfrentarse a la situacion:

“Pues alguien que me teledirigiera... que le pudieran mandar a algun sitio donde pudie-
sen dar una solucién” (P4).

“Ehhhh... yo ahi no tenia ni siquiera claro el concepto. Por nada del mundo se me pasa-
ba por la cabeza que estuviera enfermo. En primer lugar, cuando se produce el primer
ingreso a mi me habia venido muy bien que me hubieran dado una hojita de ayuda a las
familias. Estas absolutamente perdido. Que te digan que es algo normal que no te quiera
ver. Ves lo que estd ocurriendo por un agujero en la puerta. Como debes proceder, que
te puedes encontrar” (P13).

2. Apoyos al inicio y durante el proceso de aceptacién y adaptacién a la convivencia
con la enfermedad

Otro de los puntos en que se incidié, fue conocer la experiencia de las personas entrevistadas en rela-
cién al apoyo que habian sentido en el momento de inicio de la enfermedad y durante el proceso de
la enfermedad. Cabe sefialar la unanimidad en la sensacién de falta de apoyos recibidos en el inicio de
la enfermedad, como ya se mencioné antes, las personas entrevistadas sefialan la falta de orientacién
en el momento en que comienzan los sintomas. Esta falta de apoyo se mantiene durante el proceso de
enfermedad, si bien hay algunas diferencias, en el momento inicial esa falta de orientacién las personas
entrevistadas la sefialan mas en el sistema de salud. Durante el proceso de la enfermedad, aunque esa
sensacion de poco apoyo profesional se mantiene, resalta mas el escaso apoyo recibido por el entorno.

Si bien hay diferentes matices en esta divergencia de percepciones, las personas relatan falta de apoyo
del entorno, pero verbalizan como no hacen participe ha dicho entorno de la situacién. En relacién al
apoyo profesional, la sensacién de desamparo es distinta y la verbalizacién no es tanto por el intento
de mantener al margen de su situacién, sino por una falta de informacién y acompafiamiento.

"El sistema de salud es insuficiente. No atiende al paciente de forma integral y rdpida” (P12).

“Mi marido y yo porque no sabiamos para donde tirar, a la familia le veian cosas raras,
pero no nos atreviamos a decirles lo que le pasaba” (P4).

“En nadie en mi misma, nada mas que tragary tragar” (P5).
“Yo no me sentia arropada, pero yo tenia la culpa, no se lo dije a nadie” (P14).

“Hablarlo si, pero apoyo... pues si es una cosa que no puedes solucionarla ni td... que te
van a ayudar” (P1).
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Sobre las necesidades de apoyo con las que se encuentran en el momento actual, sefialar que en las
respuestas dadas por gran parte de las personas entrevistas solicitan mayor nimero de recursos para
la persona diagnosticada, argumentando que eso provocaria un desahogo para ellos/as. Ninguna so-
licita mas recursos de atencién a los/as familiares. Destacan la ayuda ofrecida desde el CRPS (centro
rehabilitacion psicosocial) poniendo en valor el trabajo de las profesionales y la que se ofrece desde la
Asociacion. Se les preguntd sobre lo que necesitarian recibir de terceras personas para sentirse mejor,
ante esta pregunta hubo mas variedad en las respuestas:

“Como te encuentras” (P8).
“Que es una mierda la situacidn, injusta y que es normal que me sienta mal” (P10).
“Empatia, que me digan que entienden que este pasandolo mal” (P12).

“En la sociedad que no se hablase tanto de la salud mental tan gratuitamente que luego
cuando estas inmerso lo que se habla con lo que se ofrece, estd muy dispar. Yo quien mejor
me entiende es la persona que lo estd pasando también, es un sentimiento compartido. Es
una carencia social, sobre todo, a nivel de sentimientos, econémicos...” (P13).

3. Gestién emocional

Ante las preguntas sobre la gestion emocional que hacen de la situacién, también se encuentran
coincidencias al expresar culpa, angustia o agotamiento. También es muy frecuente entre las personas
entrevistadas con parentesco de progenitor de la persona con la enfermedad, sentir mucho miedo en
relacién al futuro una vez ellos/as no estén:

“Panico, constantemente, bueno constantemente... panico, angustia, estrés, enfado. No
es todo el dia, son ratos. Pero me cuesta, me cuesta...” (P2).

“Temor al futuro. Las gestiono con antidepresivos” (P9).
“Algunas veces agobio, otras, rechazo” (P12).

“Me caliento cuando pienso en la poca ayuda de los profesionales, absolutamente de
desamparo. Es una lucha continda. No sé a quién acudir, ha llegado momentos en que he
estado desesperada” (P13).

A la pregunta de cémo gestionan ese malestar, cabe sefialar como algunas de las personas entre-
vistadas enumeran distintas formas que han encontrado para sentirse mejor (deporte, meditacion,
cantar, coser o acudir a terapias psicoldgicas para gestionarlo), si bien con estas estrategias sélo
consiguen una calma momentanea. Otra gran parte de las personas verbalizaron no hacer nada para
sentirse mejor.

Ante la pregunta de aquello que reciben de otras personas cuando hablan de la enfermedad de su
familiar, todas las respuestas fueron coincidentes, no hablan de la enfermedad con excepciones en
entornos muy cercanos:
“Es que yo en cualquier sitio no hablo de esto, hay mucha gente que no lo ve bien. Yo
hablo en la Asociacién y escucho, pero yo hablarlo en cualquier sitio no. Ni con amigos ni
vecinas muy allegadas, ellos se pueden imaginar, pero yo no lo hablo” (P4).

“No suelo hablar con nadie de la enfermedad” (P8).

"Hablé poco de ella con la gente de fuera” (P11).
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4. Calidad del vinculo relacional

La relaciéon que argumentan las personas entrevistadas con la persona con la enfermedad mental es
coincidente entre aquella que guardan el parentesco de hermanas, ambas verbalizan una relacién
muy estrecha, de mucha confianza y cercania. En los progenitores hay diferencias, en algunos casos
verbalizan que la relaciéon ha mejorado y en otras no. Lo mismo ocurre entre las parejas. En lo que si
coinciden todas ellas es que la relacién varia en funcién de la sintomatologia de la enfermedad y sitdian
su bienestar cuando saben que la persona diagnosticada esta bien. Entre los mayores desafios que
argumentan es la toma de la medicacién o cuestiones relacionadas con citas médicas, el nerviosismo
que les provoca la sintomatologia de la enfermedad y de nuevo, la angustia que les genera el futuro.
Donde hay casi coincidencia plena es en el amor que sienten hacia su familiar.

Posiblemente la pregunta que méas impacto provoco fue la relacionada con las emociones que sienten
hacia su familiar, en esa hubo mas silencios. En las respuestas se dieron coincidencias en cuanto a la
rabia y pena:

“Mmmmm, a ver pues siento una mezcla de pena, rabia, por no poder, impotencia de
no poder hacer nada. Y mucha pena porque al final la enfermedad le ha... fastidiado la
vida. A ellay a mi (P3)".

“Compasion y frustracion” (P9).

“Es un sin vivir no sabes cudndo vendré la proxima crisis no llegas a estar tranquilo
nunca” (P11).

“En los momentos dificiles ira y los mas tranquilos lastima” (P15).

5. Desarrollo personal, autoconocimiento y autorrealizacién

Para finalizar la entrevista se pregunté sobre aquello que crefan habian aprendido de la situacién y
que creen que pueden aportar a otras personas con situaciones similares. También ante esta pregunta
hubo bastante uniformidad en las respuestas, todas las personas entrevistadas respondieron afirmati-
vamente a la creencia de haber aprendido a nivel personal, especialmente mencionaron la capacidad
de enfrentarse al sufrimiento “aprender a sufrir” (P9 y P11) y la paciencia.

Aquellas cosas que dirian a un familiar en la misma situacién son relacionadas con su autocuidado,
“que suelte, que no sé lo quede dentro, que suelte, que suelte” (P2) ya que “es un camino de larga
duracién” (P7). Y también que busque ayuda profesional.

4. Discusién

Segun la disciplina que se consulte, existen diferentes planteamientos y definiciones para los trastor-
nos mentales. Para el Trabajo Social esta definicién debe de construirse en funcién de las consecuen-
cias que un TMG provoca en el funcionamiento diario de la persona, las dificultades a las que tienen
que hacer frente en relacién a diferentes dmbitos de la vida diaria y al contexto social y familiar.

Indudablemente, hay cuestiones biolégicas que dan explicaciones a este tipo de trastornos, pero
tal y como defienden los postulados en los que se apoya el Trabajo Social, la existencia de distintos
determinantes sociales de salud puede explicar por qué un mismo diagnédstico afecta de una ma-
nera u otra a distintas personas en funcién de las circunstancias y el contexto que le rodean. Como
sefialé6 Cannon, para entender el concepto de salud hay que estudiar las consecuencias sociales de
la enfermedad. Es por ello, que la aplicacién del modelo biopsicosocial parece el mas acorde para
el tratamiento de la salud.
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Los estudios que existen acerca del papel del trabajador/a social dentro de la salud mental recogen en-
tre muchas funciones, la intervenciéon comunitaria. El Trabajo Social aporta una mirada comunitaria en
la intervencién en salud mental como pocas disciplinas. El tratamiento de este tipo de enfermedades
pasa por poner el acento en la capacidad que la persona con diagnéstico de enfermedad mental tiene
para poder desarrollar sus propias competencias, sin infravalorarlas o infantilizarlas, y en la responsabi-
lidad que la sociedad tiene para permitir el desarrollo de dichas competencias.

En las conclusiones que llega Cova (2022), recoge como se esté procediendo a una patologizacién con
los muchos diagnésticos que existen y que clasifican aspectos de la vida diaria. Los resultados de este
estudio muestran que hay una tendencia a clasificar y diagnosticar malestares de manera recurrente.
Si bien esta tendencia estd surtiendo un efecto paraddjico, provocando que los verdaderos malestares
psiquicos sean banalizados y pocos considerados. A menudo hay personas que aseguran estar depri-
midas cuando lo que han tenido en realidad es “un mal dia”, esta tendencia provoca una gran invisibi-
lizacién de las personas que sufren las consecuencias reales y devastadoras de los TMG.

Uno de los hallazgos mas significativos de esta investigacion ha sido la fuerte presencia del estigma
como barrera principal para que los familiares de personas con enfermedad mental accedan a los dis-
positivos de ayuda. En las conclusiones de Delgado y Carbonell (2024), afirman como el estigma sigue
atravesando a la persona con TMG y a su entorno, sefialan las carencias de la red de salud mental y la
existencia de sentimientos de culpabilidad, verglienza y ocultamiento. Este ocultamiento también se
recoge en la investigacion de Lacera et al., (2019), sus conclusiones apuntan de igual manera hacia la
existencia de patrones muy marcados por el estigma asociados a la enfermedad.

En los resultados obtenidos de las entrevistas realizadas, se encuentra de manera latente como el
estigma ha condicionado, y sigue condicionando, el manejo que los familiares hacen de la enfer-
medad. Se evidencia en la falta de informacién que los/as familiares dan a su entorno, incluso a la
familia extensa o personas mas cercanas hay personas que tratan de dar pocas explicaciones sobre
que le ocurre a la persona afectada. Este ocultamiento genera esos sentimientos de culpabilidad,
miedo o verglienza de los que habla Delgado y Carbonell y que condicionan a las familias. Esta
condicién parte de un plano inconsciente en donde no se nombra de esa manera, no se nombra de
manera directa la verglienza o la inseguridad, pero que si puede ser leida cuando afirman sobre lo
que comparten de la enfermedad.

Este estigma puede también estar afectando a la hora de que las familias soliciten ayuda para si
mismos/as. En otros estudios consultados como el de Pifieiro (2017) se encuentran numerosos datos
sobre el agotamiento que padecen las familias ante la situacion. Verbalizar dicho cansancio, hastio
o desesperacién también viene condicionado por el estigma. Hay ciertos mandatos en donde la
persona fuerte tiene que proteger a la débil. En el caso de la enfermedad mental se da muchas
situaciones paternalistas, en el imaginario social la persona con una enfermedad mental es una per-
sona indefensa que debe ser receptora de todos los cuidados. Con estas premisas no sera facil para
la familia verbalizar que no puede mas con la situacién y compartir las muchas emociones negativas
que les provoca.

Aungue es un tema para otra investigacién, sélo sefialar la paradoja de esto Ultimo. Socialmente el
discurso que se sostiene es el de necesidad de proteccién de personas con un diagnédstico de enfer-
medad mental, sin embargo, el proceder no coincide con ese discurso, convirtiéndose en un condicio-
namiento totalmente negativo para las personas que se encuentran en estas situaciones y que cargan
con el estigma provenientes de otras personas o del sistema.

Ese sistema no favorece tampoco a que las familias puedan sentirse libres de enjuiciamientos. En gran
parte de las guias dirigidas a familiares consultadas, el mandamiento que se da desde los profesionales
es el de ser paciente, empatico/a y responsable con la enfermedad y lo que deriva de ella. Es posible
que estos mandamientos condicionen mucho a las familias a solicitar ayuda ya que pueden no ver va-
lidado todo el agotamiento que les provoca la enfermedad.
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El objetivo de esta investigacion era poder conocer mas acerca de los factores psicosociales, socia-
les y culturales que influyen en la baja utilizacién de recursos de apoyo por parte de los/as familiares
de personas con trastorno mental grave. Existen distintos mandamientos, explicitos e implicitos, que
condicionan el dia a dia de las personas. Culturalmente las enfermedades mentales siguen siendo un
tema poco comprendido y aceptado, atribuyéndolas una serie de caracteristicas que no se ajustan a
la realidad. En gran medida estan asociadas a conductas extravagantes, peligrosas o impredecibles, lo
que refuerza estereotipos erréneos y dificulta la comprensiéon empatica. Esto puede interpretarse en
los resultados de las entrevistas realizadas a las familias, la enfermedad ha sido algo que han tendido
a ocultar, incluso con su entorno mas cercano. Esto sefiala la necesidad de realizar pedagogia sobre la
enfermedad mental, y desde distintos sectores profesionales, y con la ayuda de los medios de comu-
nicaciéon, desmentir cada uno de esos estereotipos.

Anteriormente se mencionaba la paradoja que se da sobre lo que socialmente se dice sobre la enfer-
medad mental y como luego en realidad se actua. En el discurso socialmente correcto las personas con
un diagndstico de enfermedad mental y sus familias tienen derecho a ser apoyadas y respetadas. Si
bien en distintas situaciones estas personas afectadas y sus familias tienen que enfrentarse a la discrimi-
nacion, el aislamiento o la desconfianza por parte de la sociedad. Aunque se promueve la inclusién y el
respeto, permanecen actitudes prejuiciosas que dificultan su participacion plena en la vida social, edu-
cativa y laboral. Ante esta situacion las personas afectadas y sus familias de nuevo se repliegan, como
también se puede observar en los resultados de las entrevistas, lo que provoca su menor participacion
en contextos sociales agravando su situacién de soledad para hacer frente a todo lo relacionado con
la enfermedad. Reforzar la red de apoyo deberia ser una prioridad para poder ofrecer un espacio de
acompafnamiento a estas familias.

Las familias de personas con un diagnéstico de enfermedad mental suelen enfrentarse a una serie de
factores psicosociales que repercuten en su bienestar, como pueden ser el estrés crénico provocado
por el cuidado permanente, la inquietud sobre el desarrollo de la enfermedad y el sentimiento de cul-
pa o responsabilidad. Ademés, pueden darse situaciones de aislamiento ya que el estigma asociado a
las enfermedades mentales puede provocar que personas de su entorno se distancien. La sobrecarga
emocional y econdémica también es frecuente, al tener que asumir tratamientos médicos o de psico-
terapia. Estos aspectos también han sido recogidos en los resultados de las entrevistas, gran parte de
las familias expusieron situaciones de soledad en donde los apoyos con los que cuentan son escasos
o nulos. La sensacién de agotamiento mental y emocional fue también un tema recurrente, derivado
de la gran dedicacion a cuestiones logisticas del dia a dia o a la convivencia directa con los sintomas
propios de la enfermedad. Por ello, el acompanamiento psicosocial a las familias es fundamental para
promover un entorno de apoyo y comprensién mutua.

Me gustaria centrarme en mis conclusiones en el punto del que parti. Ademas de trabajadora social
soy también familiar de una persona con diagnéstico de enfermedad mental, esta investigacion me ha
supuesto una gran cantidad de emociones. Para el desarrollo de la presente investigacion partia de la
pregunta sobre por qué los/as familiares no hacen uso de los dispositivos de ayuda. En la elaboracién
de mi hipdtesis al revisar bibliografia, me sorprendia el trato que se hace del mensaje que se manda
desde muchas guias dirigidas al autocuidado de los familiares. En dichas guias, en principio orientadas
al cuidado de cuidador, se puede leer cosas como la necesidad de ser empatico/a y paciente con la
persona diagnosticada pero no se menciona sobre el propio malestar del cuidador.

En las entrevistas realizadas a las personas participantes de la Asociacién a la que pertenezco, hubo
unanimidad al verbalizar el gran desamparo que han sentido, y sienten, ante la situacién que viven. An-
tes decia que este trabajo me ha supuesto carga emocional, yo también he sentido ese desamparo. Es
por eso que al escuchar esas afirmaciones no podia dejar de preguntarme sobre el papel que tenemos
los/as profesionales en todo esto, me preguntaba también por la utilidad de los muchos estudios que
existen donde se dan datos y estadisticas, sobre la sobrecarga que tienen las personas cuidadoras de
una persona con una enfermedad mental y sobre como eso afecta negativamente en su dia a dia. ;Por
qué el sistema sanitario y de rehabilitacién no se hace cargo de eso?
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De esto conecto de nuevo con la hipdtesis de la que partia, si a ese mensaje que se da a la persona
cuidadora en donde se le atribuye gran responsabilidad en el bienestar de su familiar y en la buena
convivencia, se le suma ese desamparo que han sentido en relacién a la ayuda profesional, ;como van
a contemplar acudir a algun dispositivo de ayuda? En efecto el familiar necesita, y mucho, un espacio
de escucha, pero para que acuda hara falta que vuelva a confiar en que es posible que alguien le ofrez-
ca apoyo y que valide sus propios malestares, es posible que necesite escuchar que es normal que
sienta desesperanza o rabia hacia su familiar y la situacién que se deriva de la enfermedad.

En una de las entrevistas una de las personas en un momento dado, se enfada al conectar con todo
ese desamparo que ha sentido y alza la voz, segundos después pide disculpas por alzar la voz. Creo
que justo en ese momento lo que la persona necesita escuchar es que es normal que se sienta asi y no
justificar la insuficiencia de los dispositivos de ayuda o se le recete un tranquilizante. Pero para que eso
ocurra, los/as profesionales debemos hacernos cargo que puede ser que nuestra intervencién no sea
la mejor, y de eso no es facil hacerse cargo.

A pesar de que parece que en la actualidad la salud mental es una preocupacion por parte de los
responsables de las politicas publicas y de la sociedad en general, considero que no es asi. Puede ser
por esa banalizacién de que mencionaba antes o bien por otros motivos que serian necesarios analizar,
pero la realidad es que las personas que de verdad padecen y conviven con la enfermedad mental
sienten gran estigmatizacion. Todavia sigue habiendo cierta vergiienza al decir que acudes al psiquia-
tra, no por eso de que hayas “tenido un mal dia”, sino porque se tiene un sufrimiento tan grande que
imposibilita hacerse cargo de la vida propia.

Contacto

Patricia Cuevas Rodriguez. Asociacién Mente y Sociedad. Plaza Fernando VI, n® 11, 28830 Madrid.
& asociacionmenteysociedad@gmail.com e https://www.asociacionmenteysociedad.org
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