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RESUMEN

Fundamento. La enfermedad mental grave compromete
al 1% de la poblacion, siendo la familia, en gran parte de
los casos, la que apoya, cuida y acompaiia, y de esta forma
convive con la enfermedad. La relacion entre la familia y
el sistema de salud ha sido poco explorada en Espaiia, asi
como los aprendizajes de la familia puestos al servicio de
otras familias, de forma que el objetivo del presente articu-
lo es aportar en estos dos aspectos.

Material y métodos. En la Comunidad Foral de Navarra
(Espaiia) se llevd a cabo un estudio cualitativo de tipo
narrativo, realizando entrevistas a profundidad a familias
que conviven con la enfermedad mental grave. Se realiza-
ron dos entrevistas a cada familia (incluyendo a la per-
sona con el diagnéstico de enfermedad mental) y poste-
riormente se realiz6 un analisis multimodal (estructural,
tematico y dial6gico) de cada familia y un analisis entre
familias.

Resultados. Se entrevistaron seis familias y dieciocho par-
ticipantes. Se encontraron dos categorias: requerimientos
de las familias y de familia a familia. En los requerimientos
se destacan la optimizacion de la relacién con los profe-
sionales de la salud, los medicamentos, los centros de re-
habilitacién psicosocial y el apoyo a las familias. En la se-
gunda categoria se encuentran recomendaciones desde la
perspectiva del familiar con enfermedad y de los familiares
sin enfermedad.

Conclusiones. Las familias desean mayor acompainamiento
por los profesionales sanitarios, y a la vez son una fuente
de aprendizajes que pueden ser utilizados para el proceso
de recuperaci6n de otras familias.

Palabras clave. Investigacién cualitativa. Familia. Trastor-
nos mentales.
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ABSTRACT

Background. It is estimated that 1% of the general popula-
tion suffers from severe mental illness (SMI). In most cases,
families are the ones providing support and direct care to
the ill relative, which in turn results in the family being the
unit that lives with the mental illness. In Spain, two key as-
pects have been barely explored: the relationship between
the family and the mental health system; and the knowled-
ge of families and the possible transfer of such knowledge
to other families. The aim of this paper is to contribute to
exploring these two aspects.

Methods. A qualitative study with a narrative approach was
implemented in the Foral Community of Navarre (Spain).
The study consisted of in-depth interviews with families
living with SMI. Two interviews were conducted with each
family (which included the individual diagnosed with a
mental illness). A multimodal analysis (structural, thematic
and dialogical) was conducted with each family. Comparati-
ve analyses between families were also performed.

Results. A total of 6 families were interviewed with a to-
tal of 18 participants. Findings were grouped around two
central categories: requirements of families and family to
family. The first category includes improving relationships
with mental health providers, medications, psychosocial
rehabilitation centers and supporting families. The second
category includes recommendations from the perspective
of the relative with a SMI and those without it.

Conclusions. Families would like to receive a higher de-
gree of support from mental-health providers. At the same
time, families should be considered as important sources of
knowledge and support for the treatment of other families
living with SMI.

Keywords. Qualitative research. Family. Mental disorders.
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INTRODUCCION

La enfermedad mental grave (EMQG) es
un término utilizado para hacer referencia
a un grupo de personas con enfermedad
mental que requieren una atencién mas
cercana y permanente de los sistemas de
salud mental, bien sea por las caracteristi-
cas de su enfermedad, o por sus recursos
y/o su situacién psicosocial. Aunque no
existe un acuerdo completo en los criterios
diagnésticos, si es clara su utilidad para
la planificacién y organizacién de la aten-
cién sanitaria disponible!. A nivel mundial
entre el 1 y el 4 % de las personas sufren
una EMG, y en Espaiia, se ha calculado que
existen 165.000 personas con este diagnos-
tico?. En Navarra se atendieron en el ano
2013 cerca de siete mil personas con EMG,
correspondiendo al principal grupo de
atencion en salud mental®.

En la mayoria de los casos la familia
completa convive con la EMG ya que es la
que brinda en mayor medida el cuidado y
apoyo*®. De esta forma, la familia sufre los
sintomas, los efectos positivos y negativos
de los tratamientos, y el proceso de recu-
peracion, ademas de vivir su propio pro-
ceso de duelo por las implicaciones de la
enfermedad como tal®.

La relacién entre la familia y la EMG ha
sido estudiada desde hace varias décadas.
Inicialmente se consideraba a la familia
como la causante de la enfermedad. Pos-
teriormente se afirmaba que era la propia
familia quien sufria los efectos de la misma.
En las Gltimas décadas, se ha indagado tan-
to en los efectos que tiene la EMG sobre la
familia como en las fortalezas y aprendiza-
jes que desarrollan sus integrantes tras la
convivencia con la enfermedad™®.

Algunos autores resaltan el papel que
desempefian la sociedad y las politicas
publicas, y dentro de ellas los sistemas
socio-sanitarios en la consecucién de un
estado de salud’. En el caso de la salud
mental, varios investigadores encuentran
una estrecha relacion entre la forma como
la familia afronta la EMG y su sensacion
de “carga” con la atenci6on brindada por el
sistema de salud'®!!. Estos estudios sefa-
lan que si los servicios de salud abordan
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las necesidades de la familia completa, la
familia percibe menor carga y mayor capa-
cidad para hacer frente a la situacion. Estas
y otras investigaciones evidencian dos as-
pectos adicionales. El primero es que la fa-
milia percibe que no es reconocida més alla
que para aportar informacion, que no se le
valora, ni se tiene en cuenta su opinion'*!3,
El segundo aspecto es que los padres y fa-
miliares que sienten que son escuchados y
reconocidos como seres humanos, tienen
mayor confianza en los profesionales y en
el sistema de salud'.

Por otra parte, varios estudios recono-
cen que la familia desarrolla su resiliencia,
aprende y se hace experta en la enferme-
dad mental®*!>, Ahora bien, es escasa la
informaciéon que se ha recopilado sobre
estos aprendizajes puestos al servicio de
otras familias. Por ejemplo, Marsh y col®
describen que la mayoria de las familias
aportan resiliencia por lo menos en uno de
estos cinco aspectos: lazos familiares, for-
talezas y recursos, crecimiento, aportes a
otros y gratificaciéon. Sin embargo, en este
dltimo punto (aportes a otros y gratifica-
cion) no se ha profundizado.

En Espana se han llevado a cabo in-
vestigaciones con un enfoque cuantitativo
que estudian las necesidades de la familia
(unidad familiar) que convive con la enfer-
medad mental'®, o solo de los familiares de
personas con enfermedad mental'’. Sin em-
bargo, no encontramos estudios con enfo-
que cualitativo que aborden directamente
las necesidades de la familia con respecto
al sistema de salud, ni que exploren las re-
comendaciones o consejos que estas fami-
lias pueden dar a otras que conviven tam-
bién con la EMG.

Basandonos en lo anteriormente ex-
puesto, nos planteamos la realizacion de
este articulo que tiene un triple objetivo:
primero, describir las necesidades que
identifican las familias con respecto a la
atencién socio-sanitaria que reciben cuan-
do conviven con la EMG; segundo, explorar
los elementos que las familias describen
como valiosos para su vivencia y que con-
sideran esenciales para otras familias que
conviven con la enfermedad mental; y ter-
cero, basandonos en los resultados de los
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dos primeros objetivos, plantear recomen-
daciones de cara a optimizar la atencion de
la familia que convive con la EMG.

MATERIAL Y METODOS

Se llevd a cabo una investigaciéon cuali-
tativa, de tipo narrativo, en la Comunidad
Foral de Navarra para explorar la vivencia
de las familias que conviven con la EMG.
El estudio fue aprobado por el Comité de
Etica de la Investigacion de la Universidad
de Navarra, y cont6 con el visto bueno de
la Direccién de Salud Mental. Se realizaron
entrevistas narrativas a familias que convi-
vian con un familiar diagnosticado de una
EMG, usuarias del Sistema Navarro de Sa-
lud, en los centros de Salud Mental de An-
soain y de Rehabilitacion Psicosocial Arga
y Félix Garrido, y del Departamento de Psi-
quiatria y Psicologia Médica de la Clinica
Universidad de Navarra.

El muestreo de las familias se realizd
al inicio de forma propositiva, y poste-
riormente se efectué un muestreo teodrico,
guiado por los resultados de los analisis
iniciales, hasta alcanzar la saturaciéon de
los datos. Este punto se alcanz6 con seis
familias, 18 participantes, 12 entrevistas,
19 horas de grabacion y 36 analisis. Todas
las familias participantes cumplian con los
criterios de inclusién (Tabla 1).

Tras la invitacién a participar en la in-
vestigacion, realizada por el psiquiatra o el
psicdlogo de referencia, se informé perso-
nalmente del estudio a 34 familias, de las
cuales aceptaron participar diez. De éstas,
abandonaron cuatro (tres antes de llevar a
cabo las entrevistas, y una por el estado de
somnolencia del familiar con EMG durante
la entrevista y la posterior negacion del
mismo a realizar nuevas entrevistas).

Con cada familia se llevaron a cabo
dos entrevistas narrativas seriadas, con

Tabla 1. Criterios de inclusion y exclusion de los participantes

Personas con diagnéstico de EMG

Criterios de inclusion

e Tener el diagndstico de enfermedad mental grave segin los criterios establecidos por el Grupo de
Trabajo del Departamento de Salud Mental del Reino Unido*.
¢ Tener un diagnoéstico de enfermedad mental grave emitido por lo menos un afio antes de la primera

entrevista.

tanto a él/ella como a sus familiares.

Haber estado libre de sintomas agudos en los Gltimos seis meses previos a la entrevista.

Haber estado sin ingresos hospitalarios en salud mental en los tltimos seis meses.

Estar de acuerdo con la participacion de su familia.

Tener suficiente uso de razén para entender y comprender el estudio y lo que se le va a solicitar

Criterios de exclusion

Tener un deterioro cognitivo que le impida comprender el estudio o participar en la entrevista.

Familiares

Criterios de inclusion
e Ser mayor de edad.

e Tener la capacidad de participar en las entrevistas.
e Tener suficiente uso de razén para entender y comprender el estudio y lo que se le va a solicitar

tanto a él/ella como a sus familiares.

Criterios de exclusion

Tener un deterioro cognitivo que le impida comprender el estudio o participar en la entrevista.

En resumen son dos criterios: tener un diagnostico de enfermedad mental por un profesional de la salud y tener una

evidencia clinica de un importante compromiso funcional (ya sea por medio de la escala HONOS o del uso de los

servicios de salud durante los ultimos cinco afos).
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un intervalo de tiempo entre ellas de entre
dos y cuatro semanas. En ellas participa-
ron, de forma conjunta, la persona con el
diagnéstico de enfermedad mental y entre
uno y tres familiares. Las entrevistas (con
areas tematicas y preguntas disefiadas
previamente) se llevaron a cabo por una
psiquiatra con formacioén en terapia sis-
témica y experta en familia. Durante las
entrevistas se utilizaron técnicas de tera-
pia narrativa para cuidar emocionalmente
a los participantes. Todas las entrevistas
fueron grabadas en audio y video, y pos-
teriormente se realiz6 la transcripciéon
completa del lenguaje verbal y no verbal
de cada una de ellas.

Analisis de los datos

El andlisis se desarroll6 en dos etapas.
En la primera de ellas se realiz6 un anélisis
familia a familia (within-case analysis), en el
cual cada familia constituy6 la unidad de
andlisis, y en una segunda etapa se llevo a
cabo un andlisis entre familias (across-case
analysis), donde se analizaron todas las fa-
milias como grupo.

Para el andlisis de cada familia se rea-
liz6 un andlisis multimodal narrativo con
tres modalidades de andlisis diferentes
llevados a cabo en serie'®*®. Este anélisis
const6 de un andlisis estructural (el como
de la narrativa, siguiendo a Lavob, 1967
descrito por Riessman, 2008)%, un anélisis
temaético (el qué de la narrativa, segtin Tam-
boukou, modificado siguiendo a Lieblich y
col 1998') y un analisis dialégico (teniendo
en cuenta quién, a quién y en qué contexto,
segun Gilligan y col 2008'®). Posteriormen-
te, se entreg6 a la familia un documento
con los principales hallazgos de las dos
entrevistas, y se recibié una retroalimenta-
cién por escrito (una familia), por teléfono
(cuatro familias) o cara a cara (una fami-
lia). Con esta retroalimentacion se realizo
el analisis completo de cada familia.

Una vez finalizado este primer proce-
so, se realiz6 el analisis entre familias, en
el cual se compararon todos los resultados
buscando similitudes y diferencias. Para tal
fin se revis6 nuevamente todo el material y
se analizaron todas las familias en conjun-
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to, contrastando las experiencias colecti-
vas de los integrantes de cada familia.

Con el fin de garantizar la calidad de los
datos se tuvieron en cuenta los criterios
de transparencia y validez: triangulacién
de fuentes, triangulaciéon de andlisis y va-
lidacién del participante. De igual forma,
para asegurar la confiabilidad de los da-
tos, durante todo el proceso de analisis se
realizaron reuniones peridédicas entre los
tres investigadores. Adicionalmente, tan-
to para la primera familia analizada como
para el andlisis entre familias se realiz6 una
triangulacién de investigadores: cada uno
realiz6 de forma paralela los andlisis y, pos-
teriormente, en una reunién conjunta, se
lleg6 de comun acuerdo a unos resultados.
La comparacion entre los datos, con otras
investigaciones y con referentes tedricos,
y el proceso reflexivo de todo el equipo
también han contribuido a la calidad de los
datos.

El principal objetivo de la investigacién
era explorar los cambios en la identidad fa-
miliar de las familias que conviven con la
EMG (hallazgos que seran publicados en
otro articulo). Al llevar a cabo este traba-
jo, durante las entrevistas y los posterio-
res andlisis, encontramos dos categorias
emergentes que tenian una estrecha rela-
cion con la atencién sanitaria: los requeri-
mientos de las familias dentro del sistema
socio-sanitario, y las recomendaciones de
las familias a otras familias que conviven
actualmente con la EMG. Estas dos catego-
rias son las que se exponen en los siguien-
tes resultados.

RESULTADOS

En total participaron seis familias y
dieciocho personas. De éstas, seis perso-
nas estan diagnosticadas de enfermedad
mental y las restantes son sus familiares.
El diagnéstico se realiz6 entre 4 y 42 afos
antes a la realizacion de las entrevistas. Los
diagnosticos pertenecen al espectro psi-
cotico (dos de trastorno esquizoafectivo
y cuatro de esquizofrenia). Los familiares
con diagnéstico de enfermedad mental son
dentro de su familia: padre y esposo (dos);
madre (una); madre y esposa (una); hijo
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Tabla 2. Categorias relacionadas con la atencién a las familias

Categoria Subcategoria

Componentes

Requerimientos -
de las familias

Relacién entre la familia y
el personal de salud

— Medicamentos

- Importancia de los
centros de rehabilitacion
psicosocial

- Apoyo a las familias

Optimizacion de la relacion con la familia y

de la comunicacién (con la familia y entre los
profesionales que la salud de las personas con EMG)
Reconocimiento del papel dual de los
medicamentos

CRPS como favorecedores de una nueva vida
familiar y personal

Por medio de informacidn, preparacién y apoyo

De familia a -
familia

Perspectiva del familiar
con EMG

- Perspectiva de los
familiares sin enfermedad

Ayudarse y aceptar ser ayudado. Mantener la
propia vida. Sentirse querido y apoyado
Paciencia y esperanza. Mantener la propia vida.
Entender y escuchar. No llevar en silencio y
soledad la enfermedad. Espiritualidad

CRPS: Centros de Rehabilitacion Psicosocial

(uno); hija y hermana (una). Los familiares
sin enfermedad mental, con respecto a su
familiar, son: esposa (dos), esposo (uno),
madre (dos), padre (dos), hijos (cuatro),
hermana (una).

La primera categoria resultante -re-
querimientos de las familias— hace referen-
cia a aquellos aspectos para los cuales
las familias solicitan una mayor atencién
sea porque lo consideran una necesidad
no cubierta o un aspecto central para su
afrontamiento en directa relacién con la
atencién socio-sanitaria recibida. La segun-
da categoria —de familia a familia— aborda
las recomendaciones y consejos sobre ele-
mentos que las familias consideran ttiles o
esenciales para su proceso de aceptacién y
afrontamiento y que les han permitido con-
vivir con la EMG. Las categorias resultantes
se resumen en la tabla 2.

Requerimientos de las familias

Con respecto a su propia experiencia
con el sistema de salud las familias desta-
can, principalmente, cuatro temas:

Relacion entre la familia y el perso-
nal sanitario. La atencién cercana y de
apoyo entre el familiar con EMG y su psi-
quiatra de referencia contrasta con la dis-
tancia percibida entre el resto de la familia
con el personal sanitario en general. La
familia se siente aislada y sin oportunidad
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de participar en las decisiones. Ademas,
las familias resaltan la necesidad de una
informacién mas clara y en la que exista
una mejor coordinacién entre los diferen-
tes equipos que intervienen en la atenciéon
del familiar.

En la siguiente vifieta un marido se re-
fiere a la informacién recibida de los dos
equipos de profesionales que atendian a su
esposa. Recibe dos mensajes contradicto-
rios que le producen confusidn:

Marido: ... ibamos a la clinica o al hospital y

siempre unos decian “esto es culpa de”.. cada

uno. Neurologia: “esto, lo que esta tomando,
es de psiquiatria”. En psiquiatria: “No, no,
esto es de neurologia”. Se han vuelto locos. La
cosa es que se han juntado las dos cosas ahi.

Papel de los medicamentos. En cuanto
a los tratamientos psicofarmacolégicos, las
familias describen los efectos positivos que
poseen los mismos, asi como los que afec-
tan el estado de salud propio —en el caso
de la persona con EMG- o de su familiar. En
las siguientes vifietas se ejemplifican ambos
efectos, el primero descrito por la persona
con EMG y el segundo por su hijo:

Familiar con enfermedad: Que yo tengo un

clavo clavado en la cabeza, y me va bajando

poco a poco. Poco a poco. Y si no fuera por

la medicina, bueno... ya estaba hecho polvo.

Hijo: estamos luchando ahora contra la cura
de la enfermedad, mas que contra la enfer-
medad, porque de la enfermedad casi no
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oimos nada. Pero todo el hecho de no comer,
de no atender, de no sé que... eso es...

Importancia del Centro de Rehabili-
tacion Psicosocial (CRPS). Los CRPS son
considerados por las familias “un alivio”
tanto para el familiar con EMG como para su
familia. En la siguiente vifieta se aprecia el
papel que ha jugado el CPRS en esta familia:

Hermana: Positivo es esto, mucho (en re-

ferencia al CRPS). Antes no existia. Esto

también supone para mis padres dedicarse

a otras cosas. Y para ella es fundamental, an-

tes que para ellos.

Apoyo a las familias. Las familias so-
licitan especialmente apoyo. Mencionan
como son dejadas de lado y como necesi-
tan informacion, preparacion y acompaiia-
miento. Informacién en cuanto a la enferme-
dad y todo lo referente a ella (tratamiento,
prondstico, posibles ayudas).

Hijo: pero yo creo, que lo supieran todos.
Desde el principio, supieran qué es y qué no
es. Y qué es lo que hay, y saber que no pue-
den cambiarlo. (...) Que alguien les informe
muy claramente a todos. Si es un nifo, a la
manera de un nifo. Si es un adulto a la ma-
nera del adulto. Pero que les informen clara-
mente desde el principio lo que es.

Preparacion en el qué hacer y como ha-
cerlo. Las familias desean saber qué hacer
en el dia a dia para que su familiar esté me-
jor. En cada fase de la enfermedad surgen
dudas y la informacién en muchos casos
no es suficiente para afrontar la situacion.

Acompanamiento desde el primer mo-
mento. Las familias describen la situacion
de la EMG como muy dolorosa y dificil, y
solicitan mas atencién y soporte.

Esposa: Lo que si me parece que se deberia

hacer en general es apoyar mas a las fami-

lias que a los enfermos. jOjo! contando con
que el enfermo, es enfermo. Y hay que estar
pendientes de él. Pero a las familias (...) Por-
que es que realmente. No quieres mas que
ayudar. No quieres mas que ayudarlos a que
ellos vivan bien. Pero es que es muy dificil.

Si estds muy pendiente, porque estas muy

pendiente. Si pasas porque...

De familia a familia. Desde su expe-
riencia las familias relatan como ttiles para
sus vidas, y ademds consideran que pue-
den ser valiosos para otras familias, los si-
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guientes elementos que se describen desde
dos perspectivas: la del familiar con EMG y
la de los familiares sin enfermedad mental.

Familiar con enfermedad mental

Ayudarse y aceptar ser ayudado. Las
personas con enfermedad mental conside-
ran que tomar los medicamentos, confiar
en los médicos y en su familia, y aceptar
las multiples ayudas que les son ofrecidas
son elementos muy importantes para el
afrontamiento de su enfermedad y su recu-
peracion. En la siguiente vifieta una perso-
na con 42 afos de convivencia con la EMG
se refiere a este punto:

Padre y esposo con EMG: la medicacién y

saber correctamente responder Yy no ser un

mal bicho un desagradecido y eso, todo lo
contrario.

Mantener la propia vida. Para todos
ha sido muy importante encontrar un nue-
vo sentido a su vida y/o mantener al maxi-
mo sus actividades previas: como padres/
madres/hijos/hermanos, como empleados,
amigos, ciudadanos, etc. En las siguientes
vifietas un familiar con enfermedad mental
y su hijo hablan de su experiencia:

Hijo: el hecho de que, de que se puede encon-

trar ayuda para que el paciente este tanto...

tenga su vida personal, sabes, fuera de casa,
que pueda hacer actividades fuera de casa

Padre y esposo con EMG: bueno, mi enfer-

medad... hombre yo soy un enfermo, pero

también... eh... dentro de la enfermedad

que tengo todavia puedo hacer cosas (...) y

cuando tengo un rato libre pos me voy a pin-

tar, me encanta, pues a mi me encanta entre
otras, porque tiene que salir a la fuerza, si no

me sale alguna a la primera, pues lo hago a

la segunda.

Sentirse querido y apoyado. Sentir que
su familia estd y estar4, tener la confianza en
ellos, y sentirse importantes y amados, son
elementos que valoran como muy relevan-
tes para continuar con el dia a dia.

Familiares sin enfermedad mental

Paciencia y esperanza. Intentar man-
tener la calma y confiar en que las cosas
van a mejorar, han ayudado a muchos fa-
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miliares a mantenerse al lado de sus fami-
liares y a sobrellevar los momentos de cri-
sis. A continuacién un padre expone estos
aspectos:
Padre: ... quisiéramos trasmitir, pero eso
es dificil trasmitir eso desde la experiencia
propia (...) que tuvieran conformidad, que
tuvieran esperanza, sobre todo, ademas de
los adelantos médicos, y que efectivamente
pues, en la vida hay que tener esperanza, y
confianza, y que seguramente los momentos
malos que pueda tener uno se aliviaran en
el futuro (...) simplemente son palabras que
quiero que les llegaran un poco al corazon,
pero que le digo con todo el cariiio y eso,
hemos pasado y sabemos que hay gente que
la estd pasando mal, y que estamos con ellos

Mantener la propia vida. Con frecuen-
cia en medio de las multiples demandas de
la enfermedad, la vida gira en torno a ésta.
Los familiares defienden la importancia de
mantener un “polo a tierra”, de mantener
alguna actividad diferente del cuidado a
su familiar, de poder llevar su vida y seguir
adelante con ella como una forma que les
permite convivir con la enfermedad.

Entender y escuchar. Intentar enten-
der qué sucede con su familiar, no sélo
desde la perspectiva médica sino de la de
su pariente. Entender sus miedos, temores,
pérdidas, sintomas, etc. ha sido importante
para algunos familiares. Para ellos recibir
o buscar informacién e intentar escuchar
a su familiar ha facilitado esta tarea. Asi lo
manifiesta una hija:

Hija: ... Asi que hay que tenerle mucha pa-

ciencia, mucha paciencia. Escucharla asi

diga muchas incoherencias. Y darle carifio,
afecto. Demostrarselo de verdad.

No llevar en silencio y soledad la en-
fermedad. Varios de los familiares han ex-
perimentado el secreto, el aislamiento y la
soledad, y también la importancia de poder
hablar, y contar con alguien. Por este moti-
vo, la mayoria estan de acuerdo en el valor
que tiene la compafiia emocional y tratar
estos temas con alguien: su misma familia
en la mayoria de los casos, pero también
amigos, profesionales de la salud, etc. Esto
ademas ha implicado para muchos aceptar
la ayuda externa (profesionales sanitarios,
grupos de familiares, etc.) y reconocer que
la necesitan.
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Espiritualidad. Para aquellos creyen-
tes, la fe en Dios ha sido fundamental para
mantenerse en pie en momentos de dificul-
tad. Les ha permitido seguir adelante, man-
tener la esperanza, aceptar la situacion y
confiar en la posibilidad de un mejor estar
para todos. Esta madre lo narra asi:

Madre: ... sin mas, todo lo bueno, lo malo,

lo que es menos malo, ofrecerlo al Sefor, es

que no hay otra, con eso me va, porque hay
momentos muy duros claro...

DISCUSION

Este es el primer estudio en Navarra,
del que tenemos conocimiento, que des-
cribe desde la perspectiva y experiencia
familiar, los requerimientos de la familia
que convive con la EMG. Ademaés, explora
los elementos que han sido mas ttiles para
estas familias en el afrontamiento de la en-
fermedad.

Nuestros resultados sugieren que las
familias desean una optimizacién de su
relacién con el personal sanitario, en espe-
cial con los psiquiatras y psic6logos de re-
ferencia. Demandan poder participar mas
activamente en la toma de decisiones con
respecto a su familiar, y tener una mayor
comunicacién con ellos. Solicitan una aten-
cién mas directa y personalizada a todos
los miembros de la familia. Es decir, quie-
ren saber mas, estar mejor preparados y
estar mas acompafados en todo el proce-
so. Sin embargo, resaltan el papel de los
centros de rehabilitacion psicosocial como
un recurso central en sus vidas y en su ca-
lidad de vida.

Estos hallazgos son similares a los en-
contrados en otras investigaciones. Por
ejemplo, en cuanto a la relacién médico-
paciente-familiar, se describe la sensacién
de los familiares de ser “invisibles” y no
tenidos en cuenta; de la dificultad, desde el
punto de vista de la familia, de acercarse al
personal sanitario; y de su percepciéon de
ser s6lo proveedores de informacién!®2,
Los estudios enfocados en la comunicacién
han encontrado que la comunicacion cola-
borativa, en la cual se toman en conside-
racion las preocupaciones y preguntas de
los pacientes, se discute el tratamiento y se
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llegan a acuerdos con respecto al mismo,
mejora la alianza terapéutica y la adheren-
cia al tratamiento?®.

Con respecto a los medicamentos, algu-
nos estudios han encontrado que el hacer
explicitos tanto los efectos positivos es-
perados como los potenciales efectos ad-
versos, y discutirlos con la familia siempre
que ésta lo precise, tiene un efecto positivo
sobre la adherencia a los mismos?. Otros
estudios sefalan la importancia de incluir
a la familia por su “valiosa contribucién”
para ayudar en la adherencia de los pacien-
tes al tratamiento?.

En cuanto a los centros de rehabilita-
cion psicosocial, los estudios en Espaina
muestran un importante efecto de este
recurso en la reduccion de los reingresos
hospitalarios, en la insercién laboral y en
la integracion social*. En otros paises, pro-
gramas similares han mostrado, de forma
consistente, beneficios en dos areas: dismi-
nucién de ingresos hospitalarios y mejoria
en la percepcion del cuidado recibido®.
Estos efectos han hecho que se recomien-
den como una forma de intervencién para
personas con EMG.

Por otra parte hemos encontrado que la
familia solicita mas apoyo por medio de in-
formacion, preparaciéon y acompafamien-
to. Algunos investigadores consideran que
la informacién que se brinda a la familia es
esencial para entender la situacion y dar
apoyo a su familiar'’, y que en ciertas cir-
cunstancias, como el inicio de la enferme-
dad y en las crisis, se requiere que ésta sea
adaptada y repetida segtn las necesidades
de cada familia. Con respecto a este pun-
to, en nuestra investigacién ha quedado
de manifiesto que una informacién vaga o
apresurada, o el tipo de explicacion que se
da a la familia sobre la enfermedad, puede
tener un efecto negativo en la forma como
la familia asume los sintomas, la enferme-
dad y su identidad. Por ejemplo, cuando
entiende la enfermedad como cuestion de
una mala actitud de su familiar (“no quie-
re trabajar”), o como una alteracién dada
a consecuencia de la enfermedad (“lo que
pasa es que esta muy enferma”).

Una de las formas en las que la infor-
macion llega a las familias es la psico-edu-
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cacion. Los programas de psico-educacion
que incluyen intervenciéon con familias tie-
nen un efecto positivo a la hora de dismi-
nuir las tasas de reingresos hospitalarios,
aumentar la adherencia a los medicamen-
tos y disminuir la “carga” experimentada
por los cuidadores?*. Ademas, las investi-
gaciones han mostrado que los programas
en los cuales solo se da informacion, pero
no se realiza un entrenamiento en habilida-
des, no se da una guia sobre el manejo de
la enfermedad, ni se ofrece un soporte a la
familia no tienen efectos sobre los reingre-
sos hospitalarios?. Todo esto indica que la
familia requiere no s6lo informacién, sino
preparacion.

El acompanamiento fue mencionado
por las familias de esta investigacion en
relacion con la necesidad de ser escucha-
dos y reconocidos como familias y perso-
nas que conviven con la enfermedad men-
tal. Es decir, como personas que cuidan,
aman, sufren y dan lo que pueden, y adn
mas, para afrontar su propia enfermedad o
la de su familiar. Dicho en otros términos,
que necesitan ser cuidadas en el sentido
dado por Ong y col (1995) de “sentirse
conocidas y entendidas”’. En resumen, el
apoyo va mucho mas alla de brindar infor-
macién y preparacién al familiar. Significa
construir con la familia una relacién que
permita que sean cuidados a la vez que
cuidan, y que sean reconocidos y “empo-
derados” como personas y como familia.
Estos puntos, aunados a otros, permitirian
una Familia Cuidadora Sostenible?®, o dicho
en otros términos “una familia que pueda
desempeinar su papel de cuidadora, y que
al mismo tiempo sea capaz de llevar a cabo
su proyecto vital familiar, que sea capaz de
seguir con la propia vida, basandose en sus
fortalezas familiares y utilizando aquellos
recursos que refuerzan positivamente la
tarea de cuidar”.

IMPLICACIONES Y
RECOMENDACIONES

Los puntos abordados previamente
ponen de relieve algunas cuestiones para
trabajar desde los equipos de salud para
brindar una mejor atencion a estas familias
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que conviven con la EMG. Por ello, basan-
donos en los resultados de este estudio y
en la bibliografia revisada, y para aportar
en la construccién de estas respuestas,
aportamos sugerencias.

Las intervenciones en las familias que
conviven con la enfermedad mental pue-
den optimizarse si se tienen en cuenta las
siguientes areas: (a) Relacién entre las fa-
milias y el personal sanitario; (b) La unidad
familiar como centro de atencién a quienes
debe ofrecerse informacion, preparaciéon
y acompafnamiento; (c¢) Atencién por un
equipo interdisciplinario; (d) Optimizar la
comunicacién entre los profesionales que
intervienen; y (e) Formacién para el perso-
nal sanitario.

Ademas, aunque es una herramienta
relativamente reciente en otros paises, y
poco explorada en nuestro contexto, consi-
deramos que la experiencia, conocimiento
y habilidades que adquiere la familia que
convive con la enfermedad mental, po-
drian ser utilizados en las posibles inter-
venciones con familias que estéan iniciando
su convivencia con la enfermedad o que
estan en crisis. Por ejemplo, la alianza na-
cional para la enfermedad mental (National
Alliance on Mental Iliness-NAMI) en Estados
Unidos lleva a cabo programas de interven-
cion a nivel individual (NAMI peer-to-peer)
y familiar (NAMI family-to-family) en los
cuales son las personas con EMG, y las fa-
milias que conviven con la enfermedad, las
que asesoran a otras tras un entrenamiento
especifico®. Este tipo de intervencion tie-
ne varias ventajas: por un lado se convierte
en terapéutico para el que imparte las ase-
sorias y hace uso de los aprendizajes ad-
quiridos por éstas, y por otro, es una forma
mas cercana de llegar a las personas y a las
familias.

Para finalizar queremos apuntar, ya que
puede ser una limitacion del estudio, que las
vivencias narradas se enmarcan entre 4 y
42 anos previos a la realizacion de las entre-
vistas, por lo que la descripcion de la expe-
riencia de las familias con el sistema socio-
sanitario puede no ser la actual, sino la que
recibian varios afios y décadas atras. Es un
hecho que en los Gltimos afos el Gobierno
de Navarra ha impulsado estrategias nuevas
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y cada vez més completas para la atencién
de las personas con EMG?, por lo que diver-
sos elementos abordados en este articulo
pueden haber sido ya implementados.

De igual forma, las familias participan-
tes son familias que han decidido seguir
juntas en su convivencia con la enfermedad
mental, por lo que los resultados deben ser
tomados con precauciéon con familias que
tengan otras caracteristicas. Asimismo, las
negativas y abandonos de los posibles par-
ticipantes, segin las razones reportadas
por las familias, se relacionaron con la difi-
cultad que implica hablar de temas que son
dolorosos, dificiles y que, para esta investi-
gacion, requerian la participacién conjunta
de los miembros de una misma familia.

En conclusién, en Espaia, y concreta-
mente en Navarra, en los altimos anos se
han realizado grandes esfuerzos por mejo-
rar la atencion de las personas con EMG y de
sus familias. Sin embargo, consideramos que
si se incluye dentro de la atencién de forma
mas cercana a la familia como unidad, es po-
sible que disminuya su sufrimiento y mejore
su calidad de vida. Esta consideracion, de
la familia como unidad, la planteamos tan-
to desde el punto de vista de ser receptores
de la atencidén como siendo participes en la
atencion para si mismos y otros.
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