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EL RETO DE SER RESPONSABLES DE PERSONAS CON
ENFERMEDAD MENTAL:

UNA INVESTIGACION CUALITATIVA

Irati Cid Carron

UPV/EHU

El presente trabajo se centra en el andlisis de las necesidades de los/as responsables de
personas con Enfermedad Mental a cargo y el reto que supone dicho cometido. Para la
consecucion de esta investigacion cualitativa, se ha disefiado una entrevista semi-
estructurada realizada a 4 mujeres responsables de personas con Enfermedad Mental. Los
datos han sido posteriormente analizados mediante la herramienta de Software de analisis
de datos, NVIVO (Windows). Los resultados obtenidos muestran la importancia de una
red familiar fuerte y lo que supone el apoyo de la familia para la persona con Enfermedad
Mental. Asimismo, tanto la teoria como las voces recogidas en este trabajo marcan la
figura tan relevante que toma la mujer y la Educacion Social en el area del cuidado.

Enfermedad Mental, Educacion Social, familia, responsabilidad y recursos

Buru-eritasuna duten pertsonen ardurapeko arduradunen beharrak eta zeregin horrek
dakarren erronka aztertzen ditu lan honek. Ikerketa kualitatibo hori lortzeko, elkarrizketa
erdi-egituratu bat diseinatu da, buru-eritasuna duten pertsonen ardura duten 4 emakumeri
egina. Datuak aztertu ondoren, datuak analizatzeko softwarea, NVIVO (Windows) tresna
erabili da. Lortutako emaitzek familia-sare sendo baten garrantzia erakusten dute, bai eta
familiak buru-eritasuna duen pertsonari ematen dion laguntza ere. Era berean, bai teoriak
bai lan honetan jasotako ahotsek markatzen dute emakumeak eta Gizarte Hezkuntzak
zaintzaren arloan hartzen duten figura hain garrantzitsua.

Buru-eritasuna, Gizarte Hezkuntza, familia, erantzukizuna eta baliabideak

This paper focuses on the analysis of the needs of those responsible for people with mental
illness and the challenge that this task entails. In order to carry out this qualitative
research, a semi-structured interview was conducted with 4 women responsible for people
with mental illness. The data were subsequently analysed using the data analysis software
tool, NVIVO (Windows). The results obtained show the importance of a strong family
network and the importance of family support for the person with Mental Illness.
Likewise, both the theory and the voices collected in this work highlight the relevant role
of women and Social Education in the area of care.

Mental Illness, Social Education, Family, Responsibility and Resources
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Introduccion

Las personas que padecen Enfermedad Mental, segiin Gradillas (1998), son muchas veces
abandonadas o segregadas por aquellos/as que les rodean (amigos/as, familiares,
pareja...), bien tras recibir un diagnéstico que lo confirme o bien por sus actitudes que, a
veces se vuelven imposibles de manejar para los/as que desconocen cdmo actuar ante
dichas situaciones. Asimismo, tal y como afirman Hidalgo et al. (2007), en la mayoria de
los casos son sus familiares quien toman el papel de responsables de la persona con dicho

diagnostico y quienes se adentran en el reto de tutorizarles.

Dependiendo de la medida en la que afecte la Enfermedad Mental a la persona que la
padece, esto puede llegar a causarle dependencia y la necesidad constante de contar con
una persona que le ayude y/o apoye, asi lo afirman Casanova-Rodas et al., (2014). Siendo
a veces la familia la unica red fuerte y estable en el tiempo. De este modo, aquellos/as
que conforman la red de parentesco tienen que tomar diversas funciones con las que lidiar
y hacer frente a los conflictos que se presenten. Por ello, en muchas ocasiones es necesario
el trabajo realizado por los recursos, en los que toman parte los/as profesionales de la

Educacioén Social.

Sin embargo, en relacion a este reto que, en muchas ocasiones, resulta complicado, por
parte de los/as familiares se manifiesta una sobre carga emocional y fisica, ya que cuentan
con mas responsabilidades (trabajar dentro o fuera del hogar, la edad, el cuidado de otro/a
primogénito/a...) ademas de hacerse cargo de la persona con Enfermedad Mental, asi lo

afirma Gutiérrez (2013).

Asimismo, la negativa y erronea perspectiva que tiene la sociedad a cerca de la
Enfermedad Mental y la saturacién de los recursos que atienden a los/as responsables
dificultan, aun mads, la tutorizacion de las personas con Enfermedad Mental y el
enfrentamiento de situaciones complicadas. Por lo tanto, con este marco de fondo, esta
investigacion tiene como objetivo principal ahondar en las necesidades socioeducativas
y hacer visible la realidad de las familias con personas con Enfermedad Mental a cargo y

el reto que supone para los/as familiares esta responsabilidad.
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1. La Enfermedad Mental desde el enfoque del familiar con una persona a cargo

con este diagndstico

1.1. Concepcion de la Enfermedad Mental en la actualidad y sintomatologia que

presenta quien la padece

La Enfermedad Mental tal y como afirma Garcia (2012) se trata de un problema de salud
grave y de alto impacto familiar. En la actualidad, en numerosas ocasiones, no es
comprendida por la sociedad, debido a la escasez de informacion existente sobre esta

patologia y a la borrosa vision de la misma.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 1946 citado en Pereira, 2010) define la
Enfermedad Mental como “una alteracion de los procesos cognitivos y afectivos del
desarrollo considerado como normal con respecto al grupo social de referencia del cual

proviene el individuo” (p.62).

En cuanto a la sintomatologia que presenta una persona con Enfermedad Mental esta es
variable. Por lo que, segiin Conde (2014) cada individuo muestra una sintomatologia
diferente e, incluso, ésta varia dependiendo del momento vital en el que se encuentre la
persona que la padece. Asimismo, los sintomas pueden resultar bien positivos
(alucinaciones y delirios) o bien negativos (apatia, anhedonia', embotamiento afectivo?,

etc.)

Los sintomas positivos, tal y como afirman Amador et al., (2019), hacen referencia a
aquellos que se presentan por las ideas, comportamientos y percepciones de la persona
con Enfermedad Mental, es decir, solo se muestran en el/la diagnosticado/a, no en las
personas que lo rodean, por lo que, de este modo, el/ella percibe la realidad de otra manera

diferente al resto y, a su vez, no es consciente de la enfermedad que sufre.

Por el contrario, la sintomatologia negativa, segiin Amador et al., (2019), se considera

mas complicada en cuanto a su reconocimiento, ya que se trata de pequenos detalles y, en

! Anhedonia: Es la incapacidad para experimentar placer, la pérdida de interés o satisfaccion en casi todas
las actividades de la vida. Se considera una falta de reactividad a los estimulos habitualmente placenteros.

2 Embotamiento afectivo: Es la incapacidad de una persona para experimentar emociones ante situaciones
que, por su naturaleza, deberian generar una respuesta de tipo emocional en la persona.
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ocasiones, resultan irreconocibles. Los mismos son reconocibles cuando la persona con

Enfermedad Mental se muestra antisocial, desalineada o apatica.

Sin embargo, las personas con Enfermedad Mental presentan algunas caracteristicas
comunes, aunque estas se reflejan de manera diferente en cada una de ellas, debido a la
influencia e interaccion de diversos agentes, entre los que se encuentran: el biologico,
psicologico y el social, los cuales se desarrollan durante la historia vital de cada sujeto. A
su vez, el grado de apoyo o cuidado recibido por parte del medio también tiene una gran

influencia en su evolucion.

Las caracteristicas comunes que se muestran en las personas con Enfermedad Mental, tal
y como afirma Conde (2014), son: vulnerabilidad al estrés, déficit en sus habilidades y
capacidades para manejarse autdnomamente, dificultades para interactuar socialmente,
sentimiento de dependencia, de indefension y vulnerabilidad al necesitar de apoyos para
manejarse en su vida cotidiana, y ademas, dificultades para acceder y mantenerse en el

mundo laboral.

A su vez, segun Patifio et al., (2012) son agentes bioldgicos (genéticos, neurologicos,
etc.), ambientales o psicoldgicos los que pueden producir la Enfermedad Mental. Tras
recopilar informacion acerca de la opinion de diversos/as autores/as, existe un punto en
comun en todos/as ellos/as: coinciden en el hecho de que es primordial la atencidén de un
equipo multidisciplinar con el objetivo de mejorar la calidad de vida de la persona,
ademas de realizar un acompafiamiento constante junto a los/as familiares de la persona

con este diagndstico.

Ast lo afirman autoras como Ferré (2008), ésta considera la participacion familiar de gran
importancia en cuanto al cuidado de la persona que padece Enfermedad Mental, junto a
aquel que se proporciona de manera profesional. A su vez, segun Battaglia y Schettini
(2010), las familias toman el papel protagonista en cuanto al tratamiento de las personas

con Enfermedad Mental estén hospitalizadas o no.

1.2. La familia de la persona que padece Enfermedad Mental y su evolucion a lo

largo de los afios

La entidad principal de la sociedad humana es la familia, se trata del factor primordial
para el desarrollo tanto en el &mbito afectivo como moral de una persona, se bautiza, por

lo tanto, como la estructura social vital de todas y cada una de las comunidades. De este
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modo, lo afirma Fogarty (1997, citado en Maluenda y Ceballos 2014) “La familia es el
principal y mas poderoso sistema emocional al cual pertenecen los seres humanos y

constituye el mayor recurso potencial, asi como la mayor fuente de estrés” (p.7).

Tal y como afirman Patifio et al. (2012), segin diversas investigaciones, la Enfermedad
Mental no se trata de un diagnostico que se desarrolla de manera individual y personal,
sino que forma parte de ¢l el contexto de la persona que padece dicha enfermedad, la
sociedad y la familia de este/a, es con esta Gltima con la que se demuestra que existe un

gran impacto por parte de la misma en la recuperacion de los/as pacientes.

Asimismo, Ardilla (2009) asegura que el apoyo familiar, ademés del tratamiento
farmacoldgico, se trata de una figura primordial para la recuperacion de la persona con
Enfermedad Mental. De igual manera, Hidalgo et al. (2007) plantean que la familia se
convierte en el mejor apoyo que puedan tener los/as profesionales que atienden a las

personas afectadas y viceversa.

En cuanto al espacio que se les ofrece a las familias en el &mbito profesional, este ha ido
evolucionando. En el pasado, se intervenia con las personas con Enfermedad Mental sin
ofrecer oportunidad de intervencion a las familias de estos/as, lo que causaba
desorientacion por parte de las personas con Enfermedad Mental. A su vez, la familia era
estimada directa o indirectamente como origen de la enfermedad del paciente, lo que tenia

como consecuencia la marginacion del familiar del tratamiento.

Con el tiempo, en la década de los afios 50, surge un movimiento con el que se pretende
implantar la terapia familiar para el tratamiento de la Enfermedad Mental. Con el mismo,
tal y como lo afirma Gonzalez (2008), existe también, un cambio de pensamiento en la
sociedad, ya que este movimiento se aleja de la idea de que la Enfermedad Mental sea

unicamente desarrollada por un motivo bioldgico.

Por lo que, gracias al impulso del movimiento anterior y la evolucion del mismo a través
de los afios, segiin Battaglia y Schettini (2010), en la actualidad se ofrece un espacio
dedicado a las familias con el fin de integrarlas en el contexto institucional, con el objetivo
de ofrecerles su espacio y trabajar con ellos/as de manera que se persiga un bien comun;
ahondar en y satisfacer las necesidades socioeducativas de manera individual a cada una

de las personas con Enfermedad Mental.
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1.2.1. Funciones y perfil de los/as cuidadores/as de la persona que padece

Enfermedad Mental

Maluenda y Ceballos (2014) destacan cinco funciones principales que deben existir en
todo sistema familiar y, no solo en aquellas a las que pertenezca una persona con
Enfermedad Mental, entre ellas se destacan las siguientes: satisfaccion de las necesidades
basicas; apoyo mutuo; crianza y regulacion social; compaiiia social y socializacion; guia

cognitiva y consejos y; por ultimo, apoyo instrumental.

Asimismo, Escartin-Caparrds (1992) define una familia “sana”, la cual tenga un familiar
con Enfermedad Mental a cargo o no, como la que cumple una serie de caracteristicas,
entre las que se destacan: el control, ejercido de manera democratica y desde la
fomentacion del proceso de toma de decisiones, en el aprendizaje social del infante; los
roles ejercidos por cada uno de los miembros de la familia, pudiéndose compartir
despendiendo del momento; la forma en la que se resuelven los conflictos, lo cual resulta
muy importante para el proceso de evolucion de los hijos e hijas; y, el desarrollo personal

de cada familiar, dandose las circunstancias necesarias para que pueda ser asi.

A su vez, el objetivo principal de la familia es la socializacion de cada uno de los
miembros que la componen. Su fin es también, la cobertura de las necesidades basicas de
los mismos. Ademas, de desarrollar el trabajo familiar mediante el que se pretende
enmendar, recuperar y otorgarles mas fuerza a las capacidades de una familia con el

objetivo de reducir e, incluso, suprimir las dificultades de sus miembros.

Tras recibir el diagnostico que afirma la Enfermedad Mental en una de los miembros de
la familia, tal y como afirman Maluenda y Ceballos (2014), el papel y las funciones de
las familias se modifican debido a los nuevos retos que se les presentan. Y esto se realiza
a través de una evolucidon, comenzando por la aceptacion de que no se trata de un hecho

transitorio.

Sufrir Enfermedad Mental implica, en ocasiones, segiin Gradillas (1998) la disminucion
de la autonomia en estas personas, sobre todo cuando se encuentran en una fase ardua de
la enfermedad. Lo cual les dificulta tomar la iniciativa, mantener un criterio, dificultades

en la psicomotricidad y otras funciones.

Por todo ello, las familias deben ejercer un apoyo para las personas que padecen

Enfermedad Mental, y tomar, por lo tanto, actitudes generalmente positivas en cuanto a
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la situacion. Asimismo, tal y como se menciona en el Art. 16.3 de la Declaracion de los
Derechos Humanos (Asamblea General de las Naciones Unidas, citado en Garcia 2012),
se establece que: “La familia es el elemento natural y fundamental de la sociedad y tiene

todo el derecho a la proteccion de la sociedad y del Estado” (p.4).

Ademas de ejercer apoyo, las personas con Enfermedad Mental necesitan algunos
cuidados extras, la palabra cuidado, segtin Fassier (2000 citado en Reyes, 2010) se define
como “el conjunto de practicas y saberes a través de los cuales se brinda a una persona
que, coyuntural o permanentemente, no puede gestionar por si misma su bienestar” (p.36).
Durante esta etapa, las familias deben saber conciliar la vida familiar y laboral y, por lo

tanto, reorganizar sus vinculos junto a los demas miembros.

A su vez, es necesario destacar un concepto, el cual es complejo y multidimensional.
Seglin Gutiérrez (2013), el/la cuidador/a principal informal se trata de “aquel individuo,
que asume las tareas de cuidado con la responsabilidad que ello implica, es percibida por
los restantes miembros de la familia como responsable de la persona dependiente y no es

remunerada economicamente” (p. 15).

Por ultimo, es necesario destacar, tal y como afirma Fassier (2000 citado en Reyes, 2010)
es ain la mujer quién, en el momento en el que se diagnostica la Enfermedad Mental el
miembro de la familia quien toma un papel mas relevante y quien ejerce en mayor parte

el trabajo y las tareas por y para la persona que la padece.

Esta misma afirmacion se refleja una investigacion realizada por Pique y Alarcén (2003),
en la que se detalla que, a la hora de responsabilizarse del cuidado de una persona con
Enfermedad Mental, el 80% de las personas que toman dicho papel, son mujeres (madres,
esposas, hijas, abuelas y nueras), y su edad oscila entre los 41 y 60 afios. Por el contrario,
los hombres, con edad de entre 30 y 60 afios, toman un papel de cuidadores secundarios,

por lo tanto, realizan un cuidado indirecto.

Pique y Alarcon (2003) justifican este hecho afirmando que esto sucede por la idea
generalizada en la sociedad acerca del género femenino, es decir, la mujer es en la
mayoria de las ocasiones quien asume el cuidado. Asimismo, se presenta un pensamiento
sobre que es la mujer quien esta mejor preparada que el hombre para ejercer el cuidado
debido a sus diversas capacidades como la abnegacion, la comprension y el sacrificio.
Seglin estos, la idea va mas alld de la region y la cultura en la que se desarrolla la familia

de la persona con Enfermedad Mental.
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Del mismo modo, Gutiérrez (2013), a través de su investigacion, concluye que el perfil
del o de la cuidado/a informal es en la mayoria de los casos a mujer quien toma ese papel.
Asimismo, anade que la edad media de dichas mujeres oscila entre los 46-60 mafios vy,

por lo tanto, la edad media de las mismas se posiciona en los 52 afios.

1.2.2. Etapas que atraviesa la familia de una persona con Enfermedad

Mental tras el diagnostico

AVIFES (s.f.), sefiala que la familia de una persona diagnosticada de Enfermedad Mental

atraviesa cuatro etapas, desde la adaptacion hasta la aceptacion.

Al comienzo de la enfermedad, se presenta la etapa llamada “alarma” caracterizada por
las emociones de caos, miedo y angustia. Lo que causa desorientacién no solo en la

persona diagnosticada, sino también en los familiares de la misma.

La segunda de las etapas toma el nombre de “resistencia” y es en la que se busca la
explicacion, la causa y el motivo de la enfermedad. Sin embargo, en desarrollo de la
misma puedan darse recaidas, ingresos o, incluso, traer consigo la tercera de las etapas
llamada “agotamiento”, lo que puede tener como consecuencia desgaste o la aparicion de

nuevas emociones como el abatimiento, el desconsuelo y el aislamiento.

Asimismo, en una comunidad familiar, cuando uno/a de los/as integrantes es
diagnosticado de Enfermedad Mental, aparece en ellos sentimientos de duelo que se
asemeja a los sentimientos que se presentan al perder a un familiar. Esta tristeza toma
lugar ya que las expectativas creadas en cuanto a esta persona se ven suprimidas. Deben
comprender que la aceptacion de la situacion traerd consigo la comprension acerca de

cOomo se desarrolla la enfermedad.

La ultima de las etapas tiene el nombre de reencuentro, reencuentro de la familia con la
persona que sufre Enfermedad Mental. Esta viene marcada por la compresion, esta actitud
favorece la accion de apoyo. A su vez, las expectativas toman una direccion realista y,
con ello, se consigue que la angustia se remita y, por lo tanto, se realice una mejor

intervencion por parte de la familia y se consiga el bienestar familiar.
1.2.3. Repercusiones en la calidad de vida de los familiares

Es necesario tener en cuenta, tal y como afirma Gutiérrez (2013), que el cuidado que

ejerce un familiar hacia la persona con Enfermedad Mental puede derivar en
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consecuencias negativas para la salud tanto fisica como psiquica de la misma, ademas de

tener repercusiones en el ambito social, laboral y econdmico.

Segun Reyes (2010), en la mayoria de las ocasiones, la tarea de cuidado ejercida hacia la
persona con Enfermedad Mental sea hace por gratificacion, sin embargo, con el tiempo,
el realizar dicha tarea puede sobrecargar a la persona que la lleva a cabo debido a

necesidad de renunciar a proyectos personal.

Del mismo modo, Moya-Albiol y Moya-Albiol (2012) afirman que ofrecer cuidado a una
persona sin autonomia tiene consecuencias, como es elevar el nivel de estrés de la persona
que ejerce este papel, lo cual puede tener consecuencias importantes en la salud de la
misma. Asimismo, con el fin de esquivar esta situacion, es relevante apoyarse en recursos
que ofrezcan apoyo y herramientas con las que afrontar la situacién. A su vez, estas
estrategias han demostrado efectividad en cuanto a la reduccion del impacto del estrés en

el/la cuidador/a.

En consecuencia, la familia, tal y como afirma Reyes (2010) refleja un deterioro de su
calidad de vida, su bienestar fisico se ve empeorado, lo cual se reflejado en numerosos
sintomas (cansancio, desgana, fatiga, etc.) Se presentan en estos individuos también,
sintomas de ansiedad o nerviosismo por su desgaste emocional. Gutiérrez (2013) afirma

que el estrés cronico en la persona cuidadora se trata de la patologia mas frecuente.

A su vez, Reyes (2010) afiade, como se ven reducidos los ingresos familiares debido al
aumento de gastos sociosanitarios y se muestra reduccion, también, en las relaciones
interpersonales, lo cual tiene como consecuencia la falta desconexion de la realidad y la

reduccion o, incluso, desaparicion de apoyos en la red familiar.

Otras de las consecuencias que se aprecian, es el sentimiento de estigmatizacion por parte
de la comunidad, el cual no solo lo sufren las personas con Enfermedad Mental, sino
también, sus familiares. Asi lo afirma Rodriguez (2013), segin el mismo, la familia de la
persona que padece Enfermedad Mental se ve afectada por dos estigmas: el estigma

publico y el autoestigma, creando en ocasiones, sentimiento de culpa.

Por ultimo, tal y como afirman Mero et al, (2018) las personas que sufren algin tipo de
trastorno mental suponen una gran carga tanto econdémica como emocional para sus
familias. Atendiendo a los datos que se reflejan en una de las investigaciones realizadas

por los mismos autores, cuatro de cada diez familias dedican mas de 8 horas diarias a la
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atencion del familiar diagnosticado. Y entre los mismos el 67% lo hace desde, al menos,
8 anos teniendo como consecuencia el abandono de la realizacion de actividades de tipo

laboral y de ocio.

1.2.4. Herramientas para hacer frente a los conflictos que se presentan en la

vida familiar

Tener una persona con Enfermedad Mental a cargo, en ocasiones, puede resultar un factor
de estrés para los y las familiares. Lo que conlleva a que exista una unién mayor entre los
y las que forman parte de ella y una compresion superior entre sus miembros, asi lo afirma

Gradillas (1998).

A su vez, se presentan varios conflictos personales con los que los/as integrantes de la
familia deben lidiar, para hacerles frente Gradillas (1998) presenta varias herramientas
que facilitan el desarrollo de la vida cotidiana. Entre ellas se encuentran: la busqueda de
satisfaccion en el trabajo, el mantenimiento de los habitos ordinarios, la no interrupcion

del contacto con amigos/as y trabajar la concepcion del mundo.

En cuanto a los/as cuidadores/as o, bien los/as familiares que realizan la tarea de cuidado
sobre las personas con Enfermedad Mental, seglin Reyes (2010) requieren de informacion
que les proporcione conocimientos acerca de la Enfermedad Mental: “tratamientos
especificos, cuidados especiales, posibilidades de reinsercion en el medio y de
rehabilitacion.”. En cambio, la falta de dichos conocimientos conduce, en ocasiones, a

mayor soledad e impotencia para quienes cuidan y su entorno social familiar.

1.3. Historia y trabajo de los recursos que tratan a las personas con Enfermedad

Mental

Segun Casanova-Rodas et al., (2014) el apoyo funcional estructural se trata de una
herramienta de gran apoyo, tanto para las personas con Enfermedad Mental como para
sus familiares. Es decir, el apoyo social juega un papel importante, ya que este
incremental el bienestar emocional y mejora la calidad de vida de aquellos/as que son
beneficiarios/as de este. A su vez, resulta necesario fomentar la participacion en recursos
psico-educativos con el objetivo de mantener la red social de apoyo y reducir la

dependencia de las personas con Enfermedad Mental sobre sus familiares.

Tal y como afirma Rodriguez (2013), los/as cuidadores/as informales son dotados de

diversos recursos, tanto sociales como sanitarios con la evolucion de las politicas sociales
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que va tomando el Estado durante el transcurso de los afios, el cambio situacional y las

necesidades que se van detectando.

A su vez, Garcia (2012) confirma que con la reforma psiquidtrica de los afios 50
impulsada por la unién de los/as familiares de los enfermos mentales, y con el fin de
conseguir satisfacer las necesidades y las carencias socio-sanitarias que se les presentan
a las personas con Enfermedad Mental, comienzan a crearse asociaciones de familiares

las cuales resultan un apoyo para las mismas.

En la actualidad, este tipo de asociaciones brindan servicios a las familias a través del
asesoramiento, la proporcidon de informacion acerca de las Enfermedades Mentales, los
derechos y deberes de estos y estas, etc. El objetivo de las mismas es conseguir la
integracion social de las personas con Enfermedad Mental y de sus familiares ya que en
numerosas ocasiones, la calidad de vida de estos y estas no es buena por el estigma

negativo asociado a dicha enfermedad.

Sin embargo, aunque el desarrollo del bienestar en el Estado espaiiol ha ido mejorando,
Rodriguez (2013) afirma que alin existe escasez de servicios que den respuesta en el
ambito social. Por lo que todavia no se han desarrollado las suficientes alternativas para
dar respuesta al cuidado familiar o la creacion de programas que den apoyo en esta

situacion.

1.4. Relacion de 1a Enfermedad Mental con la Educacion Social

El rol del educador o educadora social encuentra lugar en numerosos ambitos del campo
socio-sanitario, actualmente, Cosme Sanchez (2013) destaca su funcién en las
problematicas mas novedosas (toxicomania, salud mental, exclusion social, educacion,

servicios sociales).

Asimismo, tal y como afirma Conde (2014), en relacién al campo de la Enfermedad
Mental, el/la educador/a social tienen un rol destacable en la estructura de recursos y redes
de atencion social, ya que su fin es acompafarlos en sus necesidades de la persona

diagnosticada a través del cambio promovido por estrategias socioeducativas.

A su vez, la integracion de las personas con trastorno mental en la sociedad supone un
reto para la Educacion Social y las herramientas que se utilizan con caracter educativo en
las intervenciones, como es la pedagogia social, son atin desconocidas. La Educacion

Social, segiin Conde (2014), opta por una perspectiva reformista, comunitaria,
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rehabilitadora e integradora. Por lo que, su fin es favorecer la rehabilitacion y la

autonomia de las personas con Enfermedad Mental.

Asimismo, una de las maneras de realizarlo es el acompafamiento, tal y como afirma
Benattig (1999, citado en Planella 2008) “el acompaniamiento social se ha convertido en
un término comodin que integra todas las iniciativas, los métodos y las practicas con el
objetivo de ayudar en las personas sin capacidades de seguir adelante por los suyos
propios medios" (p. 3). Por lo que, segiin Planella (2008) denominar las dinamicas que
ejercen los/as educadores/as sociales como practicas de acompafiamiento ofrece la
posibilidad de dar otra explicacion a acerca de las funciones que se desempefian desde la

educacion social.

1.4.1. El profesional de la Educacion Social en el ambito de la salud mental

La intervencion ejercida a través de la Educacion Social toma varios dmbitos, en el caso
de la Enfermedad Mental, esta lo hace desde la educacion especializada. Lo cual se debe
segin Conde (2014), a que las problematicas presentadas por este colectivo hacen

referencia a situaciones en riesgo de exclusion y problematica social.

Sin embargo, hoy en dia, el perfil del/a educador/a social es atin novedoso en este &mbito,
ya que, hasta el momento, Conde (2014) afirma que las personas con Enfermedad Mental
eran intervenidas a través de la atencion psiquidtrica, desde el control y la contencion. A
su vez, la falta definicion de las competencias a desarrollar por el/la educador/a tiene
como consecuencia la falta de reconocimiento de las tarcas del/a mismo/a. Es destacable,
también, el numeroso trabajo ejercido por las personas que ejercen voluntariado, lo que

conlleva a la falta de profesionalizacion otorgada a este &mbito.

A su vez, es necesario mencionar, tal y como afirma Conde (2014), que el/la educador/a
social debe trabajar a través del trabajo en red y, por lo tanto, hacerlo junto a un equipo
multidisciplinar de profesionales compuesto por los campos de: la psicologia, el trabajo
social, la Educacion Social, etc. Del mismo modo, segun Sanchez (2013), en el campo de
la salud mental, es imprescindible que el propio educador/a social sea acompafiado por
otros/a profesionales, como psiquiatras, psicologos/as y psicoanalistas con el fin de
conocer mas informacion acerca de como intervenir con personas con Enfermedad

Mental.
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Del mismo modo, Sanchez (2013) también afirma, la necesidad de intervencion del/a
educador/a social junto a la familia y el entorno del sujeto, para trabajar la capacidad de
insercion del mismo y, a su vez, debe existir coordinacién con otros servicios y recursos,

con el fin de crear una actuacion congruente.
1.4.2. El acompahamiento como estrategia socioeducativa

Segtin Conde (2014,) el/la educador/a social tomara un papel trascendental durante el
proceso, sin embargo, lo hara desde el marco informal lo llevaré a cabo creando un clima
de confianza y seguridad para la persona, respetard los tiempos de la misma y realizara
una escucha activa. Aunque comenzara asumiendo un rol directivo, no tomara una actitud

autoritaria frente a la persona con Enfermedad Mental.

Asimismo, tal y como menciona Cosme Sanchez (2013) acerca del acompafiamiento “No
se trata de imponer unos objetivos univocos, para todos iguales, sino mdas bien de
acompafiar a cada persona en sus propias elaboraciones y decisiones particulares” (p.41).
A su vez, los autores Alonso y Funes (2009) afirman que el acompafiamiento se trata de
una estrategia con la que hace posible los procesos de transformacion y, de este modo, se
les ofrece a las personas la oportunidad de integrarse en la sociedad, con el fin de rescatar

su autonomia.

Atendiendo a todo lo mencionado anteriormente, desde la mirada de la Educacion Social
se ve necesario ahondar en las necesidades socioeducativas de las personas que padecen
alguin tipo de Enfermedad Mental haciendo visible la realidad de las familias con personas
con Enfermedad Mental a cargo desde la perspectiva del acompanamiento educativo.
Con este marco de fondo en la siguiente investigacion se trata de ofrecer una nueva
perspectiva sobre la Enfermedad Mental ahondando en las necesidades socioeducativas
y haciendo visible la realidad de las familias con personas con Enfermedad Mental a cargo

y el reto que supone para los/as familiares esta responsabilidad.

2. Método

Con el objetivo de ahondar en las necesidades socioeducativas de las familias con
personas con Enfermedad Mental a cargo, este estudio se ha basado en una metodologia
cualitativa. Esta metodologia se centra en la comprension y profundizacion de los
fendmenos a través del andlisis de los/as participantes desde la perspectiva de su entorno

y aspectos ambientales. Esta metodologia se basa en entender el punto de vista de los/as
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individuos/as o grupo de personas que van a ser investigadas, para profundizar en los
hechos del entorno, en sus experiencias y opiniones, y saber cémo perciben

subjetivamente su realidad (Guerrero, 2016).

La metodologia cualitativa se emplea con el fin de investigar cualquier fenémeno
relacionado con la realidad social, asi lo afirma Ibafez (2002). Asimismo, la labor de las
personas entrevistadas es de gran importancia ya que estas tienen las respuestas a los
objetivos de la investigacion, sin ellas saberlo. Mcmillan et al. (2005) afirman también,
que la metodologia cualitativa se trata de una investigacion de persona a persona, para lo
que es necesario un periodo de tiempo amplio con el que observar y analizar las

entrevistas realizadas.

2.1. Participantes

En el estudio han participado cuatro personas. En cuanto a los criterios de seleccion de
las mismas, se ha utilizado la técnica de bola de nieve, en la que una asociacion permite
contactar a las personas entrevistadas (Martinez, 2012). Las personas seleccionadas
pertenecen a distintos grupos de edad y aunque todas son mujeres con una persona con
Enfermedad Mental a cargo, no lo hacen desde el mismo papel ya que tres de ellas lo

hacen desde la funcidon de madre y una de ellas desde el de hermana.

Tabla 1. Perfil de las personas entrevistadas

Desde cuiando se encuentra en
contacto con la entidad de

Entrevistada Perfil Sexo  Edad AVIFES
E.1 1/03/2022 Madre de hijo (59 afios) F 81 Desde el afio 2000

con Enfermedad Mental
E.2 3/03/2022 Madre de hija (43 afios) F 73 Desde hace 8-9 afios

con Enfermedad Mental
E.3 4/03/2022 Madre de hijo (56 afios) F 77 No lo recuerda

con Enfermedad Mental
E.4 7/03/2022 Hermana de mujer (56 F 42 Desde hace aproximadamente 28

afios) con Enfermedad afios
Mental

Fuente: Elaboracion propia
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2.2. Instrumento

Como instrumento para la recogida de datos se han llevado a cabo entrevistas semi-
estructuradas. las cuales han sido grabadas y tras ello, transcritas con el fin de poder
analizarlas y asi, poder conocer los resultados que reflejan. Segiin Lopezosa (2020), este
tipo de entrevistas se muestran mas flexibles que las estructuradas, ya que se componen
de preguntas fijas, sin embargo, la persona entrevista tiene la oportunidad de contestar de
manera libre. Por este mismo motivo, con este tipo de entrevistas pueden llevarse a cabo

analisis mas amplios y superiores.

Asimismo, la entrevista® creada para la presente investigacion cuenta con 24 preguntas
en total, las cuales se encuentran repartidas en cinco grupos de subtemas (preguntas
generales, Enfermedad Mental, el/la profesional de la Educacion Social en el ambito de
la salud mental, la familia de la persona que padece Enfermedad Mental, los recursos)
que pretenden completar la informacion acerca del objetivo principal de este informe;
ahondar en las necesidades socioeducativas de las familias con personas con Enfermedad

Mental a cargo.

2.3. Procedimiento

En primer lugar, se hace el contacto con la Asociacion de AVIFES*, desde la que se
posibilita la opcidon de contactar con familiares con personas con Enfermedad Mental a
cargo y se procede a la eleccion de cuatro personas a las que realizar la entrevista. A
continuacion, se contacta con ellas y se acuerda un lugar y fecha para la entrevista. La
misma asociacion ha dado visto bueno a la entrevista y ha permitido el contacto con las

personas participes.

El total de las entrevistas realizadas se han llevado a cabo de manera presencial. Antes de
comenzar con las entrevistas, se ha asegurado la confidencialidad y el anonimato de los
datos que iban a proporcionar las participantes a través de la firma del consentimiento
informado® y solicitando permiso para grabar voz. Se ha grabado la voz con una grabadora
y posteriormente se han realizado transcripciones. Por ultimo, las conversaciones se han

codificado estableciendo un cdédigo alfanumérico para identificar el origen de cada voz,

3 Anexo 1: Guidn de la entrevista realizada a las familias
4 Pagina web de AVIFES: https://avifes.org/

5 Anexo 2: Consentimiento informado
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en el que la primera letra hace referencia al procedimiento utilizado (entrevista), el

numero al orden en el que se han realizado las entrevistas y la fecha de la conversacion.

2.4. Analisis de los datos

El andlisis del contenido recogido a través de las entrevistas se ha realizado de forma
deductiva-inductiva, es decir, las preguntas se han realizado en base al marco tedrico
anteriormente expuesto. En funcidn de las respuestas de las participantes, el contenido de
la entrevista se ha clasificado en categorias y subcategorias. Cuando la respuesta de la
entrevistada hace referencia a mas de una categoria, se divide la respuesta en segmentos
mas pequenos y se clasifica en la categoria correspondiente. Para dicha tarea se utiliza

como herramienta de analisis de datos cualitativos el software Nvivo.

El analisis de los contenidos de las entrevistas ha tenido cuatro categorias: (1) Perspectiva
de la Enfermedad Mental (2) El profesional de la Educacion Social en el ambito de la
Salud Mental (3) La familia de la persona que padece Enfermedad Mental (4) Recursos
que atienden a las personas con Enfermedad Mental. Asimismo, se han identificado varias

subcategorias en cada categoria (Tabla 2).

Tabla 2. Sistema Categorial.

TEMA CATEGORIA SUBCATEGORIA DEFINICION
Perspectiva y opinion se tiene
Perspectiva del/a de la Enfermedad Mental
responsable desde el papel de la madre, del
Perspectiva de la padre, del/a tutor/a
Enfermedad Mental
. Perspectiva y opinion de la
Persp ec.t ivadela sociedad sobre la Enfermedad
sociedad
Mental
La manera de intervenir tiene
Manera de intervenir el/la profesional de la
El/la profesional de la eta de mtetve educacion Social en el &mbito
Educacion Social en el de la Salud Mental
ambito de la Salud
Mental Contacto del/la profesional de
Contacto con los/as - .
El reto de ser o la Educacién Social con los/as
familiares o
responsables de familiares
personas con
Enfermedad Relevancia de la familia para
Mental Relevancia de la familia la persona que padece
Enfermedad Mental
. Funciones de los/as familiares
Funciones de los/as
famili de la persona con Enfermedad
amiliares
Mental




Trabajo de Fin de Grado. Facultad de Educacion de Bilbao

Apoyo familiar y la
importancia de una red
La familia de la familiar fuerte
persona que padece

Enfermedad Mental

Etapas por las que pasa
la familia desde el
diagnostico

Situacion actual

Influencia de la
Enfermedad Mental en
la vida de los familiares

Herramientas con las
que hacer frente a los
conflictos

Retos por los que pasa
la familia

La figura de la mujer
cuidadora

18

Nivel de importancia del
apoyo familiar y de una red
familiar fuerte para una
persona con Enfermedad
Mental

Etapas que atraviesa la familia
de una persona con
Enfermedad Mental tras el
diagndstico

Situacion en la se encuentra en
la actualidad la familia de la
persona que padece
Enfermedad Mental

Nivel de influencia de la
Enfermedad Mental en la vida
de los familiares de la persona

que tiene dicho diagndstico

Herramientas con las que
cuenta la familia de la persona
que sufre Enfermedad Mental

para hacer frente a los
problemas que se presentan

Retos por los que tiene que
pasar la familia de la persona
con Enfermedad Mental a
cargo

El papel relevante que toma la
mujer en el cuidado de la
persona con Enfermedad

Mental

Contacto inicial con

recursos
Recursos que atienden
a las personas con Participacién
Enfermedad Mental P
Beneficios

De qué manera es el primer
contacto que se da entre la
familia de la persona con
Enfermedad Mental y un
recurso

Nivel de participacion de
los/as familiares de la persona
con Enfermedad Mental en
estos recursos

Beneficios que ofrecen los

recursos a las personas con

Enfermedad Mental y a sus
familiares

Fuente: Propia
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3. Resultados

Los datos recogidos se han analizado en las cuatro categorias principales en las que se ha

dividido el tema; el reto de ser responsables de personas con Enfermedad Mental.

Perspectiva de la Enfermedad Mental

Esta categoria hace referencia a la perspectiva y opiniéon que se tiene acerca de la
Enfermedad Mental. En primer lugar, haciendo referencia al punto de vista de las
familias, se refieren a la Enfermedad Mental, como una enfermedad complicada e,
incluso, en ocasiones, insoportable, asi lo verbalizan las entrevistadas:
no puedes con la persona que tiene Enfermedad Mental hasta que no les consiguen regular la
medicacion y ésta les sienta bien. Hemos sufrido mucho, porque hemos tenido muchos

enfrentamientos y discusiones. (...) Se necesita mucha paciencia, es mucha crispacion. (...) A

veces la situacion es insoportable y te dan ganas de mandarlo todo por ahi (E.2 3/03/2022).

Sin embargo, las cuatro entrevistas coinciden en que con la evoluciéon de los
medicamentos la situacion de las personas con Enfermedad Mental ha mejorado, aunque
existe un camino largo por delante y la situacion de las familias sigue siendo complicada:
“para mi la Enfermedad Mental es una enfermedad que ha avanzado mucho, en el caso
de los medicamentos y tratamientos, pero todavia les queda mucho por evolucionar”

(E.1_1/03/2022).

En segundo lugar, en cuanto a la perspectiva de la sociedad, todas las entrevistadas
coinciden en que existe una gran estigmatizacion y generalizacion de sintomatica hacia
las personas con dicha enfermedad, incluso, éstas mismas son conscientes de actitudes y
comportamientos denigrantes por parte de aquellos/as que desconocen el tema y a quien
lo padece: “La sociedad no ve bien la Enfermedad Mental, no estd vista como otra
enfermedad cualquiera. (...) Quien conoce a gente que tiene esta enfermedad los quiere,
pero quien no les rechaza...” (E.3 4/03/2022). Asi lo declara otra de las entrevistadas:

la sociedad ve la Enfermedad Mental mal, fatal. Por desconocimiento, por la publicidad. (...) todo

lo malo siempre se extrapola a lo mismo, a la Enfermedad Mental. (...) Cuando hay un asesinato

muchas veces pasa, que se cargan a alguien y directamente achacan que tenia un problema mental.

(...) No todos los enfermos mentales son agresivos, ni la agresividad es siempre causada por la

Enfermedad Mental (E.4 7/03/2022).
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Sin embargo, una de las mujeres entrevistadas, adopta una actitud positiva y menciona
que hoy en dia existe una pequena evolucion en el pensamiento de la sociedad, por lo que
parece, el rechazo social por este diagnostico es cada vez menor:
...ahora la gente acoge mejor a las personas con Enfermedad Mental. Antes decias Enfermedad
Mental y la gente se echaba para atras. A mi hijo, los amigos que tenia entonces, cuando lo dijo,
le dejaron de lado. (...) Ahora, en cambio, conozco a personas mas jovenes que les han

diagnosticado Enfermedad Mental y siguen teniendo los mismos amigos, no todos, pero si algunos
(E.1_1/03/2022).

Ella profesional de la Educacion Social en el ambito de la salud mental

En esta segunda categoria, la cual hace referencia al/la profesional de la Educacion Social
en el ambito de la salud mental, por un lado, en cuanto al conocimiento acerca de la
manera de intervenir de estos/as profesionales, se refleja cierto desconocimiento por parte
de las cuatro entrevistadas, sin embargo, alguna de ellas si demuestra que conoce que se
trata de una manera diferente a cada una de las personas, bien por el diagndstico de la
persona o bien por el contexto en el que se encuentra:

...yo no sé muy bien cudl es su manera de intervenir, se entre comillas por lo que me cuenta mi

hermana y por lo que ellos me transmiten. Cada centro de dia tiene una forma diferente de intervenir,

también depende del entorno... (E.4 7/03/2022).

Por otro lado, el contacto del/la profesional de la Educacion Social con los/as familiares
parece que ha sido escaso recientemente, las entrevistadas lo achacan a las consecuencias
de la pandemia y a la entrada y salida de nuevos profesionales. En cambio, muestran una

13

actitud receptiva a mantener mayor contacto con los/as profesionales: “...no tendria
ningin inconveniente en mantener contacto con los/as educadores/as sociales que

trabajan alli. Antes iba a un taller ocupacional, y mantenia contacto con el psicologo que

le llevaba” (E.1_1/03/2022).

La familia de la persona que padece Enfermedad Mental

Todas las entrevistadas atinan la voz a la hora de afirmar que la familia toma un papel
relevante en la vida de la persona que padece Enfermedad Mental y de este modo lo
reflejan en sus testimonios: “ella necesita de una guia y la guia la tenemos nosotros, su
familia, (...) Su vida es nosotros y su casa, su casa y nosotros. Somos una ayuda total

para ella, porque no es lo mismo verse menospreciada...” (E.2_3/03/2022).
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En cuanto a las funciones que ejercen los/as familiares de la persona con Enfermedad
Mental, las entrevistadas coinciden en que la funcion principal que realizan es el
acompafiamiento y la atencion hacia la persona diagnosticada: “...al principio, siempre
tenia que ir con nosotros, con su padre y conmigo. Su padre se lo llevaba al monte, para

aqui o para alla...” (E.1_1/03/2022).

Asimismo, estas mujeres destacan la importancia de que la persona con Enfermedad
Mental cuente con apoyo familiar y con una red familiar fuerte, ya que son muchas veces
los miembros de la familia las tinicas personas con las que cuenta esta persona. De esta
manera, se le demuestra que se encuentra amparado por alguien, asi lo afirman las

entrevistadas:

yo le ayudo muchas veces cuando estd decaido, y dice que no quiere levantarse de la cama, le

apoyo y le digo que vaya y le obligo a levantarse de la cama. (...) Los/as enfermos/as mentales

necesitan mucho apoyo y necesitan que tengan mucha paciencia con ellos... (E.1_1/03/2022).
En cuanto a las etapas por las que atraviesa la familia de una persona con Enfermedad
Mental tras el diagnostico, algunas de las entrevistadas mencionan que se trata de un duelo
duro al comienzo, sin embargo, destacan que se trata de situaciones que ya habian vivido
en casa anteriormente debido a que alguno/a de sus familiares habia padecido Enfermedad

Mental, por lo que sabian a que se enfrentaban:
al principio, cuesta mucho aceptar la enfermedad. Con mucho tiempo te vas dando cuenta que es
verdad, porque al principio no lo ves. Dices “;como puede ser que a mi hijo le esté pasando esto?”
“esto no es real”. Y como en la infancia, me pasé con mi madre, yo ya sabia a lo que me atenia. Y
con el tiempo, vas aceptandolo, no te queda otro remedio... (E.1 1/03/2022).
Aunque la situacion de las familias va variando en el tiempo, la mayoria coinciden en que
en la actualidad la familia de la persona que padece Enfermedad Mental se encuentra en
un buen momento: “ha mejorado mucho, ahora mismo estd mas suelta, por lo que es
menos indecisa. Pero, sigue necesitando de nosotros. (...) De lo malo malo, ahora mismo
estd mejor, y yo la veo mas centrada y decidida. Lo tnico, la tengo yo que acompafiar a
hacer todo, porque no tiene a nadie mas. Me gustaria que tuviera algin otro apoyo por

parte de amigos (E.2_3/03/2022).

Existe una gran influencia por parte de la Enfermedad Mental en la vida de los familiares
de la persona que tiene dicho diagnostico, en diferentes ambitos como es el familiar, el

personal o en el de la pareja, asi lo destacan todas las entrevistadas: ““...en el caso de la
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pareja, entre mi marido y yo, hemos tenido rifias, conflictos, desacuerdos y nos hemos
enfadado muchas veces” (E.2_3/03/2022). Otra de las entrevistadas afirma:
...en el ambito familiar, te quita de hacer muchas cosas. (...) A nivel personal, no he podido tener
amigas ni amistades, porque con ¢l no sabes si puedes hacer un plan para ir. Yo he perdido la
relacion las amigas. (...) A veces también, se pierden familiares, porque la familia a veces no
entiende lo que le pasa al enfermo mental... (E.1 1/03/2022)
Sin embargo, las entrevistadas no achacan al diagnostico de la Enfermedad Mental de las
personas que tienen a cargo la razon por la que no trabajaron o dejaron de hacerlo, sino a
otros motivos, asi lo exponen a través de sus discursos: ““...cuando me cas¢€ no volvi a
trabajar, no por mi hijo, sino porque mi marido no queria que trabajase. (...) Yo siempre
he querido trabajar, pero mi marido no era partidario de ello, era machista”

(E.1_1/03/2022).

Las entrevistadas reflejan que los recursos a los que han acudido les han dotado de

herramientas con las que hacer frente a los problemas que se presentan:

...las charlas y cursillos a los que voy me ayudan algo, sobre todo las que son para las personas
que cuidan al enfermo. Por ejemplo, aprendi a hacer cosas y no quedarme en casa, he aprendido
también a no estar tan pendiente de ¢él... (E.3_4/03/2022).
También reflejan la idea de que con el tiempo son ellas mismas quienes crean sus propios
instrumentos y procedimientos con los que manejar las situaciones complicadas: “... esto
me lo ha ensefiado la propia experiencia, como he ido creciendo con ella he ido viendo

sus comportamientos que tiene...” (E.4_7/03/2022).

Las entrevistadas mencionan que las familias con personas con Enfermedad Mental a
cargo pasan por algunos retos que otras familias no pasan, debido al diagnostico de
estos/as. Recalcan la libertad de otras familias de no tener que pensar constantemente en
cémo se encontraran sus hijos/as. Sin embargo, una de ellas destaca que no es necesario
tener una persona a cargo con dicho diagndstico para encontrarse en una situacion
parecida:
en mi dia a dia, hay diferencias con las familias que no tienen hijos/as con Enfermedad Mental
porque ellas no tienen que estar pendientes de como se levantara su hijo hoy. Ellos/as estin mas
libres, a veces yo me he acostado con miedo, por las crisis, que ¢l se levantara y tuviera alguna
reaccion mala, para €l o para mi (E.1_1/03/2022).
Por ultimo, se destaca una ultima subcategoria la cual hace referencia al papel relevante

que toma la mujer en el cuidado de la persona con Enfermedad Mental, ya que la mayor
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parte de las entrevistadas destacan que son ellas, como mujeres y como madres, quienes
toman el papel principal en cuanto al cuidado de las personas con Enfermedad Mental
que tienen a cargo, incluso, cuando no les quedan fuerzas: “pero aqui quien tiene la
paciencia nada mas es la madre, porque mi marido muchas veces se desentendia. Decia
qué €l no lo aguantaba. Asi que cuando llegaba el mes de junio, alquildbamos una casa
en un pueblo dos meses y me decia “ahi te quedas” (E.1 _1/03/2022). Otra de las
entrevistadas declara lo siguiente:

...a ver, soy la madre, ;quién tira con todo?, pues la madre. Entonces, el padre esta de acuerdo.

(...) Si, mi marido me ha apoyado, pero él no ha movido ni un dedo. El asentia, y si habia algo

que hablar pues le tenia que convencer (E.2_3/03/2022).

Recursos que tienden a las personas con Enfermedad Mental

En la ultima de las categorias, en cuanto al contacto inicial con los recursos todas las
entrevistadas coinciden que han sido dos factores los que les han llevado a participar en
una entidad destinada a las personas con Enfermedad Mental y a sus familias; una de
ellas, el ser derivadas por otros Centros: “... en el hospital nos dijeron que fuéramos a
AVIFES que estaba muy bien. Asi que fue por mediacion del hospital” (E.2_3/03/2022).
Y, el otro, la necesidad de acudir al mismo por su situacion: “... decidimos ir a AVIFES
porque me doy cuenta que yo sola en casa no puedo hacer nada. Y aqui encuentro un

apoyo, veo que en la escuela de familias me pueden ayudar” (E.1_1/03/2022).

En cuanto al nivel de participacion de los/as familiares de la persona con Enfermedad
Mental en estos recursos, todas las entrevistadas declaran que, todas participan de una
manera u otra en la asociacion de la que son parte: “voy al Grupo de Mujeres Cuidadoras,
cuando hacen reuniones o charlas de Reciclaje, cada 15 dias también vengo, yo todo lo
que me pueda ayudar vengo. Al principio, también venia a la Escuelas de Familia”

(E.3_4/03/2022).

Asimismo, son multiples los beneficios que ofrecen los recursos a las personas con
Enfermedad Mental y a sus familiares, asi lo afirman las entrevistadas:
... nos ha dado estabilidad y un sitio al que ir y recurrir. Ella ha tenido un sitio a donde ir porque
sino, recurria a estar en casa y en la cama. A nosotros nos da mucha tranquilidad. (...) Y a mi estar

con otras mujeres también, y poder ver que estamos en la misma situacion me viene bien.

(E.2_3/03/2022).
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4. Discusion y conclusiones

Una vez analizados los datos recogidos a través de las entrevistas realizadas, se observa
que las participantes de las mismas han confirmado muchas de las teorias que se recogen
en el apartado del marco tedrico. Asimismo, a través de las entrevistas se ha podido
ahondar en las necesidades socioeducativas de los/as responsables de personas con
Enfermedad Mental a cargo desde la perspectiva de la Educacién Social, objetivo

principal de este trabajo.

En primer lugar, segin afirma Conde (2014) la falta definicion de las competencias a
desarrollar por el/la educador/a tiene como consecuencia la falta de reconocimiento de
las tareas del mismo o la misma, lo cual se ha reflejado en las entrevistas realizadas, es
decir, se observa desconocimiento por parte de las personas a cargo sobre el papel que

toma y la manera de intervenir del/a profesional de la Educacion Social.

En cuanto a la familia de la persona que padece Enfermedad Mental, las entrevistadas
reflejan cuales son las funciones principales que toman estando a cargo de personas con
Enfermedad Mental, es decir, acompanamiento y atencion, las cuales coinciden con
aquellas que mencionan Maluenda y Ceballos (2014), de las que destacan cinco:
satisfaccion de las necesidades basicas, apoyo mutuo, crianza y regulacion social,
compaiiia social y socializacion, guia cognitiva y consejos, y, por ultimo, apoyo

instrumental.

Asimismo, estas mujeres destacan la importancia de que la persona con Enfermedad
Mental cuente con apoyo familiar y con una red familiar fuerte, ya que son muchas veces
los miembros de la familia las Gnicas personas con las que cuenta ésta. Del mismo modo,
lo asegura Ardilla (2009), el cual afirma que el apoyo familiar, ademéas del tratamiento
farmacoldgico, se trata de una figura primordial para la recuperacion de la persona con
Enfermedad Mental. De igual manera, Hidalgo et al. (2007) plantean que la familia se
convierte en el mejor apoyo que puedan tener los/as profesionales que atienden a las

personas afectadas y viceversa.

A su vez, AVIFES (s.f.), sefiala que la familia de una persona diagnosticada de
Enfermedad Mental atraviesa cuatro etapas, desde la adaptacion hasta la aceptacion, sin
embargo, estas etapas no se dan siempre, ya que tal y como afirman todas las
entrevistadas), algunos de los/as familiares no aceptan el diagnodstico de la persona con

Enfermedad Mental o, en otras ocasiones, la aceptacion no es necesaria, ya que han vivido
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situaciones similares en el pasado, por lo que saben a lo que se enfrentan o antes de recibir

diagnostico se hacen a la idea de la enfermedad.

Del mismo modo, una mala etapa en la vida de la familia y de la persona con Enfermedad
Mental a causa de esta o la consecucion de varios malos momentos puede derivar en un
deterioro en la calidad de vida de la familia, asi lo afirman las entrevistadas haciendo
referencia al desgaste en algunos ambitos de su vida, como son el familiar, el personal o
el de la pareja. Asimismo, segun Reyes (2010) cuando existe este tipo de deterioro, el
bienestar fisico de la familia se ve empeorado, lo cual se reflejado en numerosos sintomas

(cansancio, desgana, fatiga, etc.)

Haciendo referencia a las herramientas que ofrecen los recursos a las personas a cargo y
los que crean ellas mismas con el fin de resolver los conflictos que aparecen, estos
instrumentos también son facilitados a las personas con Enfermedad Mental para de esta
manera intentar cubrir las necesidades de ambos perfiles, de este modo, segin las
entrevistadas a través de estos recursos consiguen socializar, encuentran apoyo y personas

en la misma situacion que ellas, estabilidad, a quien recurrir y mayor tranquilidad.

Del mismo modo, Casanova-Rodas et al. (2014) afirman que el apoyo funcional
estructural se trata de una herramienta de gran apoyo, tanto para las personas con
Enfermedad Mental como para sus familiares. Es decir, el apoyo social juega un papel
importante, ya que este incremental el bienestar emocional y mejora la calidad de vida de

aquellos/as que son beneficiarios/as de este.

Por ultimo, este estudio ha contado también con varias limitaciones a las que ha tenido
que hacer frente como son el contar unicamente con mujeres a las que entrevistar, sin
embargo, esta limitacion refuerza la idea que se refleja en el marco tedrico en cuanto al
perfil de los/as cuidadores/as de la persona que padece Enfermedad Mental, ya que en la
mayoria de los casos es la mujer la que toma este papel. Asi lo afirman Pique y Alarcon
(2003), en una investigacion realizada en la que se detalla que, a la hora de
responsabilizarse del cuidado de una persona con Enfermedad Mental, el 80% de las

personas que toman dicho papel, son mujeres (madres, esposas, hijas, abuelas y nueras).

Por lo tanto, se concluye, por un lado, se ve la necesidad de seguir investigando las
necesidades de las personas con Enfermedad Mental como en las de aquellas que se

responsabilizan de las mismas. A su vez, es necesario también, visibilizar su papel y
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aumentar los recursos que les brinden herramientas las cuales les ayuden a superar

algunos conflictos que se les presentan.

Asimismo, existe la necesidad de poner en marcha herramientas y medios de cara al futuro
para que el cuidado de las personas con Enfermedad Mental no solo sea una tarea
ejecutada por mujeres, sino sean cada vez mas hombres los que tomen este rol y las tareas
se repartan de manera equitativa entre ambos géneros. Para ello, es necesario trabajar en
la educacion y en la eliminacion del estigma del que se encuentran rodeados los deberes

del cuidado y que se encuentran mayormente, dirigido hacia la mujer.

Y, por ultimo, visibilizar y dignificar la labor que desarrollan los/as profesionales de la
Educacion Social. Ya que, aunque el desconocimiento del trabajo de dicha figura es cada
vez menor en la sociedad, alin existe una gran labor por delante. Asimismo, se trata de
una profesion bastante reciente, lo cual la hace ain mas desconocida. Sin embargo, la
Educaciéon Social es necesaria siempre que la discriminacion, la desigualdad, los
estereotipos, la ausencia de derechos o la exclusion social sigan existiendo. Del mismo
modo, la Educaciéon Social, no solo es necesaria como profesion, sino también como

modo de vida.

5. Ktica profesional y proteccion de datos

Con el fin de desarrollar el presente trabajo se ha realizado una investigacion educativa,
para ello, se ha solicitado la colaboracion de cuatro mujeres para de este modo, poder
realizar una entrevista semi-estructurada, la cual ha sido grabada para su posterior
transcripcion. Asimismo, se ha puesto en marcha un procedimiento con el que garantizar

la proteccion y confidencialidad del objeto de estudio.

A su vez, se ha hecho llegar a las entrevistadas un consentimiento que ha sido firmado
por cada una de ellas con el fin de que conocieran todos sus derechos. Por lo que se les
ha hecho saber que su participacion resultaba voluntaria y la negativa a hacerlo no

conllevaria ningun tipo de perjuicio, ni tampoco si se revocara el consentimiento dado.

Se les ha informado también, de que todos los datos que facilitaran para esta investigacion
eran confidenciales. Asimismo, los datos personales serdn tratados conforme al
Reglamento Europeo 2016/679 de proteccion de datos. Por lo que, a esta informacién no
podré acceder ninguna persona externa al proyecto, salvo en cumplimiento de una

obligacion legal.
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Se les ha ofrecido, ademas, consultar, en cualquier momento, los datos que ha facilitado
o solicitar rectificar o cancelar sus datos, o simplemente que sean utilizados para algtn fin
concreto de esta investigacion. Para ello, se les ha presentado una direccion electronica

con la que ponerse en contacto con la responsable de esta investigacion.
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