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RESUMEN

RESUMEN

Propdsito: Comprender la experiencia de los familiares en las crisis que sufren
sus allegados con problemas mentales cronicos.

Metodologia: Estudio de investigacion cualitativa basado en los procedimientos
de la teoria fundamentada constructivista. Participaron 24 familiares que convivian
con personas con problema mental y vivieron situaciones de crisis de salud
mental, de forma voluntaria, informada y anonima. Se llevaron a cabo 22
entrevistas semiestructuradas individuales salvo en dos casos en los que
participaron varios familiares. Cada entrevista fue realizada en sus domicilios,
audio grabada y transcrita, con una duracion media de 180 minutos. La guia de la
entrevista fue de 5 preguntas abiertas, con sucesivas revisiones a lo largo del
analisis. La obtencién de datos tuvo lugar de enero de 2014 a febrero de 2016.
Los datos se analizaron segun los procedimientos de teoria fundamentada
constructivista, llevandose a cabo el analisis y la obtencion de datos de manera
concurrente y secuencial hasta la saturacion de las categorias.

Hallazgos: Los participantes del estudio describen las crisis con el sentimiento de
pérdida del familiar con un problema mental y la pérdida de la vida familiar. Su
familiar se transforma en una persona extrafia e inaccesible; irreconocible como la
persona que ellos conocian. Para evitar perderle van a luchar por recuperarle y
conservarle dentro de la vida familiar.

Conclusiones: Los hallazgos de la presente investigacion revelan que los
familiares y allegados cuidadores son coparticipes de las crisis de su familiar con
un problema mental y transforman su cuidado en un proyecto que dirige y
vertebra su propia vida.

PALABRAS CLAVE: atencién de salud mental aguda, crisis de salud mental,
crisis psiquiatrica, cuidado familiar, cuidadores informales, enfermedad
psiquiatrica*, enfermedad mental
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ABSTRACT

ABSTRACT

Purpose: To understand the experience of relatives in the crises suffered by their
love ones with chronic mental problems.

Methodology: Qualitative research study based on the procedures of
constructivist grounded theory. Participated 24 relatives who lived with people with
mental problems and experienced situations of mental health crisis, voluntarily,
informed and anonymous. Twenty-two individual semi-structured interviews were
carried out except in two cases in wich there were other family members. Each
interview was conducted at home, recorded and transcribed audio, with an
average duration of 180 minutes. The interview guide was 5 open questions, with
successive reviews throughout the analysis to obtain data relevant to the study
objective. The data were collected from January 2014 to February 2016. The data
were analyzed according to the procedures of constructivist grounded theory. The
data were analyzed and obtained in a concurrent and sequential way until
saturation of the categories.

Findings: Caregivers describes the crisis with the feeling of loss of the family
member with a mental problem and the loss of their family life. Their relative
becomes a strange and inaccessible person; Unrecognizable as the person they
knew. To avoid losing their relative they will fight to recover and keep him/her
within family life.

Conclusions: The findings of the present investigation reveal that family members
and close caregivers are partners in the family crisis with a mental problem and
transform their care into a project that directs and transforms their own lives.

KEY WORDS: Acute mental health care, mental health crisis, psychiatric crisis,
family care, informal caregivers, psychiatric* illness, mental iliness
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INTRODUCCION

Se estima que un 25% de las personas padeceran alguna enfermedad mental a lo
largo de su vida y que estas suponen el 40% de las enfermedades cronicas y la
mayor causa de afios vividos con discapacidad (Organizacién Mundial de la Salud
[OMS], 2013). Tomados en su conjunto, los trastornos mentales, neurolégicos y
por consumo de sustancias representaron un 13% de la carga mundial de
morbilidad en 2004 (OMS, 2013). El trastorno mental es una de las principales
causas de suicidio, con un rango de edad entre 15 y 44 afios en mas del 50% de
las personas que se suicidan, a nivel mundial el suicidio es la segunda causa mas

frecuente de muerte en los jévenes (OMS, 2013).

Los datos de la Organizacién para la Cooperacién y el Desarrollo Econémicos
(OCDE), sugieren que una de cada dos personas experimentaran problemas de
salud mental en algin momento de su vida, reduciendo su perspectivas de
empleo, productividad y salarios (Hewlett y Moran, 2014). En Espafia, segun el
estudio epidemiol6gico ESEMeD-Espafia, un 19,5 % de las personas presentaron
alguna vez en su vida algun trastorno mental y el 8,4% en los ultimos 12 meses

(Haro y col., 2006).
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CAPITULO 1.

El coste mundial de las enfermedades mentales en 2010 se estim6 en 2,5 trillones
de dolares, con proyeccion a 6 trillones de dolares en 2030 (Centro de
Investigacion Biomédica en Red de Salud Mental [CIBERSAM], 2014). En el Atlas
de Salud Mental 2011 de la OMS se recoge que el 5% del presupuesto sanitario
de Espafia, se destina a gastos en salud mental (CIBERSAM, 2014). Pero los
costes econdmicos no se limitan a los sistemas asistenciales sanitario y social, los
mas elevados a menudo se deben a “costes invisibles”, compuestos por los
costes de cuidados informales y la pérdida de oportunidades de empleo, tanto
para las personas que sufren problemas mentales como para los familiares, que
realizan cuidados no remunerados. Las enfermedades mentales son la segunda

causa de baja laboral temporal y permanente (CIBERSAM, 2014).

Actualmente, las familias tienen un papel clave en la asistencia a las personas
con problemas mentales, de manera que son las que primero proporcionan
asistencia, estan presentes, dan apoyo fisico y emocional, asumen importantes
responsabilidades, desempefian un papel decisivo en la implementacion del plan
de tratamiento de su familiar, especialmente si éste no estd en condiciones de
poder hacerlo independiente y tanto en paises en vias de desarrollo como

desarrollados (OMS, 2005; 2006).

Tras la desinstitucionalizacion y reforma psiquiatrica iniciada en el siglo XX en los
paises desarrollados, los familiares han asumido el cuidado de las personas con
problemas mentales (Arifio y San Pio, 2007; Caqueo-Urizar y col., 2014; Gomez
Beneyto, 2007). Han relevado el control de cuidado formal tradicional (Blomgren
Mannerheim, Hellstrom Muhli y Siouta, 2016). Hoy en dia se estima que el 80%

de las personas con enfermedades mentales de mayor grado de discapacidad,
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INTRODUCCION

conviven con sus familias (CIBERSAM, 2014; Gomez Beneyto, 2007). La
participacion de las familias en el cuidado y la atencidn de las personas afectadas
con distintos problemas mentales se produce desde que estos se inician (Ferri
Santoro y Frari Galera, 2013; GOomez Beneyto, 2007; Vermeulen y col., 2015); y
gradualmente asumen el rol de cuidadores a tiempo completo (Ong, Ibrahim y
Wahab, 2016). Se ha estimado que un 51,9% de los cuidadores principales
destinan al cuidado de una persona que sufre algun problema mental mas de 60

horas semanales (CIBERSAM, 2014; Gémez Beneyto, 2007).

La desinstitucionalizacion de la enfermedad mental origina la disminucién de la
calidad de vida en las personas cuidadoras por el impacto elevado que tiene la
enfermedad en sus vidas (OMS, 2003a; World Health Organization [WHO], 2010).
Se encuentran desbordados por la responsabilidad de seguimiento del tratamiento
y por el nivel de dependencia y discapacidad que generan (OMS, 2003a); y ponen
en riesgo su salud. Uno de cada cuatro cuidadores se siente incapaz de hacer
frente a la ansiedad de cuidar y uno de cada tres se siente aislado y solo; un
tercio de los cuidadores familiares sienten que su rol de cuidador empeora su
salud fisica (Vermeulen y col., 2015). Ademas, las personas afectadas por los
problemas mentales y sus familiares se ven abocados a soportar las
consecuencias negativas del estigma y la discriminacion (Caldas y Killaspy, 2011;

OMS, 2001).

Hasta las ultimas décadas, la angustia de millones de personas con problema
mental y la de sus familiares y/o cuidadores, ha pasado desapercibida (OMS,
2003a). Hoy en dia se reconoce que sin el apoyo ofrecido por los familiares seria

necesaria una mayor participacion de los profesionales de la salud para mantener
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CAPITULO 1.

el mismo nivel de ayuda y apoyo que reciben las personas con problemas
mentales (Knapp, Mcdaid, Mossialos y Thornicroft, 2007). En consecuencia, para
entender la realidad de las personas con problemas mentales y de sus familiares
o allegados, es preciso acercarse a cada persona y grupo social en su contexto,
desde sus circunstancias peculiares personales y en su entorno familiar

(European Commission, 2008; OMS, 2004a).

Esta tesis esta dividida en ocho capitulos. En el siguiente se expone tedricamente
al area de estudio y presenta los antecedentes del tema. En el capitulo tercero se
presenta la metodologia que se llevd a cabo en el estudio. Los hallazgos se
dividen en los cuatro capitulos siguientes. En el capitulo cuarto se presenta el
significado y caracteristicas peculiares de las crisis de las personas con un
problema mental; en el quinto se desarrolla la categoria de poder recuperar al
familiar con problema mental; en el sexto se describen las estrategias para
conservar al familiar con un problema mental y en el séptimo se exploran las
consecuencias que las crisis tienen en la vida de los cuidadores. Finalmente, en el
capitulo octavo se aborda la discusion y se plantean las conclusiones del presente

estudio.

28 MARIA VIRTUDES LOPEZ GRACIA



Estado del temay
Antecedentes del estudio



Universitat d’Alacant
Universidad de Alicante



ESTADO DEL TEMA Y ANTECEDENTES DEL ESTUDIO

En este capitulo, se desarrolla el estado actual del tema en estudio, y los
antecedentes sobre la experiencia de los familiares y allegados cuidadores de una

persona con un problema mental durante las crisis.

En el presente estudio, el término de “enfermedad o salud mental” es
reemplazado por “problemas mentales”, ya que hay una evolucién de los
conceptos de enfermedad desde una orientacién implicita biologicista, al concepto
de problemas mentales tipificado desde la mirada social no biomédica, atendiendo

a la transformacién social y asistencial del momento (Hernandez Padilla, 2010).

2.1. LOS PROBLEMAS MENTALES

El trastorno mental es definido por la Confederacién Espafiola de Agrupaciones
de Familiares y Enfermos Mentales (FEAFES, 2008), como una alteracion de tipo
emocional, cognitivo y/o del comportamiento, en que quedan afectados procesos
psicolégicos basicos como son la emocion, la motivacion, la cognicion, la
conciencia, la percepcion, la sensacion, la conducta, el aprendizaje y el lenguaje,
que hace dificil adaptarse a su entorno social y cultural, creando malestar

subjetivo. Tiene las caracteristicas de ser de tipo cronico, grave y recurrente.
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CAPITULO 2.

Los distintos problemas mentales cronicos estan definidos por el diagnéstico, el
grado de incapacidad que conllevan y la presencia de un comportamiento anormal
(Gomez Beneyto, 2007). Las enfermedades cronicas referidas a los estados
alterados de salud que no se solucionan con tratamientos médicos a corto plazo,
ni por métodos quirargicos, producen multiples incapacidades y las personas no
se recuperan completamente de esta condicion (De la Cuesta Benjumea, 2004a).
Los llamados trastornos mentales graves son los referidos como trastornos
discapacitantes de larga evolucion, causando un mayor grado de incapacidad y
dependencia, frente a los llamados comunes que lo son en menor grado (Gémez

Beneyto, 2007; Grupo de Guia de Practica Clinica, 2009).

Hay dos clasificaciones diagnosticas de los trastornos mentales de referencia en
todo el mundo: la American Psychiatric Association (APA, 2000) los define a
través de los sintomas que necesitan medidas farmacologicas para resolverse y
distingue entre los trastornos del estado de animo, los psicoticos, de ansiedad, de
la personalidad, de la conducta alimentaria y cognoscitivos (DSM-IV-TR, 2000) y
la Clasificacion Internacional de Enfermedades Décima Revision (CIE-10) de la
OMS (1992). Esta clasificacion esta basada en la etiologia y define trastorno
mental como la existencia de un conjunto clinicamente reconocible de sintomas
asociados, en la mayor parte de las veces, a dificultades que interfieren con la
actividad personal del individuo (OMS, 1992). No obstante, autores como Adolph
Meyer (1907), afirman que los psiquiatras deben interesarse por la comprension
de la persona enferma, en cuanto a sus experiencias vitales, mas que enmarcar
sus sintomas en un esquema clasificatorio (como se cita en Katschnig, Freeman,

y Sartorius, 2000). Las causas que explican el origen de los problemas mentales
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en general son multiples, y en algunos casos desconocidas; confluyen factores

biopsicosociales, genéticos y personales (Bobes Garcia, 1994).

2.1.1. Las crisis de los problemas mentales.

La naturaleza de las crisis es muy diversa, en el area de la salud mental, puede
constituir una manifestaciéon aguda de un trastorno mental subyacente o ser el
debut de un problema mental (Bobes Garcia, 1994; Garcia Laborda y Rodriguez
Rodriguez, 2005). En las crisis, afloran las dificultades que la persona afectada
tiene para satisfacer sus necesidades basicas, ya que en ella se desvanecen los
hébitos y costumbres que tiene sin ni siquiera darse cuenta de ello (Pacheco

Borrella, 2010).

Las crisis se suelen manifestar como una situacién de pérdida de control del
comportamiento, dado su estado mental, que puede llegar a poner en peligro la
propia vida o la de otros (National Association for Mental Health [MIND], 2011) y
ademas conlleva la incapacidad de autocuidado (Sharfstein, 2009). La persona
afectada es incapaz de reconocer el riesgo que corre para pedir ayuda o autorizar

Su ingreso en un centro hospitalario (MIND, 2011).

2.1.2. Los problemas mentales en Europa y en Espana.

La OMS (2011) resalta la prevalencia de los problemas mentales en la poblacién
mundial y prevé que uno de cada cuatro ciudadanos sufrirda al menos una vez en
su vida algun problema de salud mental, esto supondria mas del 10% de la
poblacién de la Union Europea durante un afio (OMS, 2011). De las diez primeras

causas de discapacidad en el mundo, cuatro corresponden a problemas que
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afectan a la salud mental. En el 2020 representara aproximadamente el 15% de la
discapacidad ajustada a los afios de vida perdidos por enfermedad. El impacto de
los problemas mentales es mayor en el sector mas productivo de la sociedad: los

adultos jovenes.

En las proximas décadas, los paises en vias de desarrollo seran testigos
probablemente de un incremento desproporcionado de la carga atribuida a estas
enfermedades (OMS, 2003; 2013). En la Uniébn Europea uno de cada siete
ciudadanos, alrededor de un 15%, busca ayuda por un problema psicologico o
emocional y un 7% admite haber tomado antidepresivos en los ultimos 12 meses
(Eurobarémetro 345, 2010). Se estima que cada afio un 11% de sus ciudadanos,
sufre alguna forma de enfermedad psiquica y que la depresion ya es el problema
de salud con mayor incidencia en muchos de sus paises. En el suicidio, como
causa importante de fallecimientos, de un 90% de las personas que lo llevan a

término, se objetiva la existencia de enfermedad mental.

En Espafia el 9% de la poblaciéon sufre algin problema mental y se estima que
entre un 19 y un 26% lo padecera a lo largo de su vida, incrementandose alin mas
en un futuro (CIBERSAM, 2014). El gasto en salud mental esta entre un 3% y un
4% del producto interior bruto, siendo los problemas mentales la principal causa
de retiro anticipado y pensiones por incapacidad; consume hasta un 20% del
gasto sanitario de los paises desarrollados (CIBERSAM, 2014). La causa principal
de discapacidad en los espafioles es la depresion y ésta ocupa el cuarto lugar
entre las causas de morbilidad, se prevé que sea la segunda para el afio 2020

(CIBERSAM, 2014).
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En el informe estadistico europeo (Eurobarémetro 345, 2010), aparece que un
12% de los encuestados espafioles han pedido ayuda en los ultimos 12 meses
por un problema emocional o psicoldgico y casi uno de cada diez ha tomado
antidepresivos en los Ultimos 12 meses. Los trastornos mentales y del
comportamiento constituyen la octava causa de muerte en Espafa, siendo
causantes de forma directa del 3,2% de las defunciones totales (Instituto Nacional
de Estadistica [INE], 2017). En Espafia se suicidan 9 personas al dia (Grupo de
trabajo de la Guia de Préactica Clinica de Prevencion y Tratamiento de la

Conducta Suicida, 2012).

2.2. POLITICAS Y DESINSTITUCIONALIZACION
PSIQUIATRICA

El desarrollo legislativo de la psiquiatria comunitaria se inicia en el siglo XX con la
promulgacion en EEUU de la Ley Nacional de Salud Mental (National Mental
Health Act, 1946). Entre los factores que permiten el cambio, destaca el
descrédito de los manicomios en sus aspectos humanitarios, el movimiento de
derechos humanos de las Naciones Unidas y el avance de las democracias, unido
al desarrollo incipiente de la psicofarmacologia, de los antipsicéticos y la
incorporacion de la dimensién social de la salud mental (OMS, 2001; Hernandez
Padilla, 2010). Esta serie de acontecimientos llevé al cierre de los hospitales
psiquiatricos de enfermos cronicos, desarrolld alternativas asistenciales en la

comunidad y una nueva legislacién de prevencion y promocion de salud mental.

Bajo el principio de la participacion activa de los usuarios en el desarrollo de los

servicios, la Union Europea pretendié impulsar la atencion a los problemas
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mentales y establecerla como una prioridad. Asi promulgé la Declaracion de
Helsinki (OMS, 2005) y el Plan de Accién Europeo de Salud Mental, en el que se
enfatizd la prevencion del suicidio y la cooperacion interdisciplinar para su
atencion (Gémez Beneyto, 2007). En general, la salud mental se considera un
tema trascendental para las politicas publicas, que contribuye a la prosperidad, a
desarrollar el potencial intelectual y emocional de las personas y a desempenfiar su
rol social (European Commission Brussels, 2005). El Pacto Europeo para la Salud
Mental y el Bienestar (European Commission, 2008), trat6 de impulsarla
definitivamente, destacando la autoayuda y la necesidad de fortalecer el apoyo a

quienes la sufren, a sus familiares y/o cuidadores.

En la actualidad, en muchos lugares de Europa, las alternativas asistenciales de
base comunitaria siguen estando en un estadio de desarrollo muy incipiente y sin
el adecuado apoyo (European Commission, 2008), lo que contribuye al
desplazamiento del cuidado profesional desde el hospital hasta el cuidado
familiar, e incrementa tanto el coste como la carga en las familias (Awad y

Voruganti, 2008).

2.2.1. Contribucion de la reforma psiquiatrica al sistema
de cuidados en salud mental.

Son aspectos positivos de desarrollo de la atencion de las personas con
problemas mentales, los planes y dispositivos comunitarios desarrollados
alternativos a la hospitalizacion, la aparicion de actitudes mas asertivas en la
comunidad y la mejora en la formacion de los psiquiatras, psicologos clinicos y
enfermeras (GOmez Beneyto, 2007). Sin embargo, en Espafia, como en la

mayoria de los paises occidentales, el nivel actual de provision de servicios para
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la atencion de los problemas mentales resulta insatisfactorio (Vazquez-Bourgon,

Salvador-Carulla y Vazquez-Barquero, 2012).

Los programas de intervencion dirigidos directamente a las personas cuidadoras
no profesionales o familiares son testimoniales (Diaz, Ladra y Zozaya, 2009;
Garcia, 2000; Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad, 2011). La falta de
reconocimiento de los cuidadores y cuidadoras, de sus necesidades especificas y
la naturaleza fluctuante de la enfermedad, repercuten en la vulnerabilidad familiar
(Jeon, Brodaty y Chesterson, 2005). Asi mismo, faltan servicios de atencion
domiciliaria (Uriarte, 2007), hay una deficiencia en la atencion a las crisis en la
comunidad (Vazquez-Bourgon y col., 2012) y de programas de promociéon y
prevencion de los problemas mentales, realizados "en y con" la comunidad (Heru,
2006). Esto supone un mayor esfuerzo e incertidumbre para los familiares con
quienes conviven las personas con un problema mental, ademas hay un acceso
tardio a recursos especializados de tratamiento y una deficiencia en la atencién a
medio y largo plazo de los problemas mentales crénicos o “cronificados”

(Hernandez Padilla, 2010).

La deficiencia de atencién a las crisis, también repercute en las personas que
carecen de red de apoyo social para pedir ayuda o aquellas que conviven en
familias desestructuradas (Uriarte, 2007). La estigmatizacion de la sociedad a las
personas con problema mental, es uno de los obstaculos que este proceso
también tiene que afrontar (Hernandez Padilla, 2010), asi como la escasa
intervencion de los familiares y usuarios en los servicios de salud mental y una
actitud negativa generalizada de los profesionales hacia dicha colaboracion

(Ministerio de Sanidad Politica Social e Igualdad, 2011).
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2.2.2. ¢{Cudles de los problemas mentales se pueden
tratar sin institucionalizacion y en qué
circunstancias?

Para su integracion y participacion plena en la sociedad, las personas que sufren
problemas mentales precisan de un apoyo flexible y continuado psiquiatrico,
psicolégico y socio-laboral, adaptado a sus necesidades y a su entorno socio-
familiar (Caldas y Killaspy, 2011). Familiares o allegados, deben formar parte de
manera integral de la atencion socio-sanitaria comunitaria. El objetivo perseguido
es, ademas de reducir los sintomas, mejorar la calidad de vida y mantener la

continuidad en la atencién (Gomez Beneyto, 2007).

Pese a las politicas de salud publica de apoyo a la integracion de los problemas
mentales en la comunidad, actualmente las necesidades de las personas que los
sufren y de sus familias, siguen siendo pensadas por los profesionales de la
salud, identificadas por instrumentos de medida y plasmadas en servicios
sanitarios y sociales. Tanto las personas afectadas como sus familiares exigen
cada vez mas que la calidad de vida sea determinante en el manejo y
planificacion de cuidados y que sus valores y percepcion de necesidades sean
consideradas importantes (Bobes, Gonzéalez y Bousofio, 2000; Goémez Beneyto,

2007; Katschnig y col., 2000).

En una revision sistematica sobre el tratamiento de las fases agudas de
problemas mentales, se llega a la conclusion que la intervencion y atencion
domiciliaria continua en las crisis, es una solucion viable y aceptable (Joy, Adams
y Rice, 2008). El mismo paciente, que es ingresado, podria ser atendido por otros

recursos de la comunidad de forma ambulatoria (Katschnig y col., 2000).
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2.3. LOS CUIDADOS INFORMALES O FAMILIARES DE
LAS PERSONAS CON PROBLEMAS MENTALES

En una de cada cuatro familias europeas, al menos uno de sus miembros puede
sufrir un problema mental o trastorno del comportamiento (Gomez Beneyto,
2007). En Espafa, segun fuentes del INE (2006), la mayoria de las personas con
problemas mentales crénicos viven con un familiar (Crespo, Pérez-Santos, Mufioz
y Guillén, 2008). Supone la cuarta causa de cuidados informales tras las
enfermedades cerebrovasculares, demencias y enfermedades osteomusculares
(CIBERSAM, 2014). Asi, la mayoria de las personas que cuidan a los individuos
afectados con problemas mentales son miembros de la familia (Arifio y San Pio,
2007; Garcia Calvente, Mateo-Rodriguez y Maroto-Navarro, 2004; GoOmez

Beneyto, 2007).

Hay un perfil caracteristico de la persona cuidadora en general. EI 82% son
mujeres y el 90% son madres, su edad comprende de los 50 a los 65 afios, son
amas de casa y con un nivel cultural medio (Awad y Vouganti, 2008; Jones,
2010). Ademés, asumen el cuidado de otros miembros, contribuyen al
mantenimiento de la economia familiar y atienden otras preocupaciones (Jones,
2010). La media de edad de las personas cuidadoras, en especial los
progenitores, esta entre 40 y 60 afios, cuando se presenta el primer episodio de
un problema mental en un hijo adolescente. Cuidan durante una media de trece
afos y este es un cuidado intensivo (Jones, 2010). La persona cuidadora principal
llega a ceder mas de 60 horas a la semana de su tiempo y durante afos, lo que

corresponde a un 88% de la atencion percibida por las personas con problema
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mental (Gomez Beneyto, 2007). En definitiva la mayoria de ellas viven con la

enfermedad 24 horas al dia todos los dias del afio (Jones, 2010).

La familia tiene un papel esencial como recurso de atencion a la salud y soporte
en la recuperacion (Brennan, 2013; De la Cuesta Benjumea, 2001), es
fundamental en la gestion, en la prevencién de recaidas (Riebschleger y col.,
2008) y en la toma de decisiones de cuidados (De la Cuesta Benjumea, 2001,
Riebschleger y col., 2008). La familia puede convertirse en un agente terapéutico
que contribuye a la recuperacion de la calidad de vida de la persona enferma
(Goémez Beneyto, 2007). En las situaciones de urgencia y desestabilizacion de la
persona con un problema mental los familiares son imprescindibles, ya que son
los que piden ayuda profesional (Garcia Laborda y Rodriguez Rodriguez, 2005;
Jones, 2010; Sharfstein, 2009), pues el familiar que esta luchando contra el
problema mental, no es capaz de evaluarlo criticamente, de reaccionar
adecuadamente, carece de vision de la experiencia del problema mental, asi
como del deseo de sentirse bien (Burrelsman, 2009). El familiar con un problema
mental dependera del apoyo de sus familiares y especialmente importante

durante las crisis, por el riesgo vital que estas pueden conllevar.

Las personas cuidadoras sienten sus vidas ligadas a las de su familiar (Weimand,
2012). Una cualidad relevante de los cuidadores es su conocimiento intimo de la
persona con la enfermedad y lo que ellos han aprendido a través de un proceso
de ensayo y error, de ahi la importancia de darles voz (Jones, 2010). Ademas se
sabe que las experiencias de cuidar son diferentes (Borg, Karlsson, Loftus y
Davidson, 2011), aunque las demandas puedan ser semejantes (De la Cuesta,

2009). Asi, la organizacion American Psychiatric Association [APA] reconoce la
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importancia de la investigacion centrada en las familias y la necesidad de

integrarla en la evidencia de las guias de practica clinica (Heru, 2006).

Se han descrito distintas variedades en las formas de cuidar de un familiar con
problema mental: las que utilizan los padres responsables con el cuidado, las que
emplean los que estan disgustados por cuidar, los que gestionan y crean terapias
para mejorar la funcionalidad del hijo y los que delegan el cuidado en el otro
conyuge y permanecen al margen (De la Cuesta Benjumea, 2007). Sin embargo,
poco se conoce sobre como éstos toman decisiones importantes a lo largo de las
distintas fases que pueden experimentar en el transcurso de los problemas

mentales (Muhlbauer, 2002).

No obstante, prestar cuidados a un familiar con un problema mental afecta a la
vida de las personas que cuidan, les acontecen cambios dramaticos que estan
relacionados con la aparicion de la enfermedad; los familiares se sienten solos,
esforzandose por dar sentido a su experiencia y mantener la normalidad en su

vida invadida por la enfermedad (Jonsson, Skarsater, Wisjk y Davidson, 2011).

2.3.1. Los costes del cuidado familiar.

Los cuidadores pagan un alto precio por el cuidado del familiar, el impacto
negativo que tiene en sus vidas, se denomina carga del cuidado que se refiere al
desgaste que sufre quien cuida (Avasthi, 2010; Jones, 2010; Jonsson y col., 2011;
Tan y col., 2012). Entre los factores que conducen a sufrir una mayor carga de los
cuidadores se describen: tener bajos ingresos, hacer frente al trabajo y al cuidado

al mismo tiempo, su envejecimiento, falta de recursos y el nivel de educacion (Tan
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y col, 2012). El estudio llevado a cabo por Castro Silveira, Famer Rocha y Lemos
de Pinho Zanardo (2016), describe la sobrecarga en las familias al convertirse en
la Unica fuente de apoyo en las crisis, ya que la ayuda de la comunidad se debilita

por los multiples ingresos de la persona enferma

En el caso de los problemas mentales, diversos estudios sefialan diferencias en la
experiencia de carga segun el diagnostico del problema mental, tales como
psicosis, esquizofrenia o depresion (Caqueo-Urizar y col., 2014; Gupta,
Isherwood, Jones y Van Impe, 2015; Hernandez, Barrio y Yamada, 2013; Svettini
y col., 2015; Tan y col, 2012). También hay estudios que hallan diferencias de la
experiencia de carga segun la relacion de parentesco, asi Ostman, Wallsten y
kjellin (2005) sefalan a las esposas con mayor sobrecarga frente a los hermanos.
Afecta mas a la carga de la persona cuidadora ser un pariente cercano y convivir
con la persona gue sufre la enfermedad en situaciones de crisis, que los distintos
tipos de diagndsticos (Ostman y col., 2005). La carga del cuidador familiar se
debe a distintas fuentes de estrés y no sélo por la experiencia de vivir con un
familiar con problema mental grave, se produce también por las interacciones y
frustraciones del cuidador con el sistema de salud, de bienestar social y legal, y

con una sociedad que es indiferente o estigmatizante (Hatfield, 1987).

Por otro lado, el incremento de los problemas mentales causa gran numero de
incapacidades temporales y de sufrimiento familiar, son la segunda causa de
bajas laborales y junto con el cuidado informal y la pérdida de productividad,
suponen una pesada carga para la sociedad. Son los llamados costes indirectos,
mas elevados que los directos por el tratamiento, si se compara con lo que ocurre

con otras enfermedades crénicas (CIBERSAM, 2014; OMS, 2003; Plataforma
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SINC, 2010). Desde la sociologia se conoce como "coste invisible", costes no
revelados de los cuidados informales o familiares (Oliva Moreno, Lopez Bastida,
Montejo-Gonzalez, Osuna Guerrero y Duque-Gonzalez, 2009). También hay un
impacto en la salud de quien cuida y éste es superior al que producen otras
enfermedades cronicas como artritis, diabetes, cardiopatias o enfermedades

respiratorias (CIBERSAM, 2014).

2.3.1.1. El coste emocional.

Las investigaciones distinguen en el concepto de carga dos componentes. Uno es
la carga objetiva, que se deriva de las exigencias de hacer frente a la enfermedad
mental, son efectos medibles a nivel econémico, relacional, de pérdida de empleo
y tiempo libre; aspectos que van mas alla de las responsabilidades de cuidado. El
otro es la carga subjetiva, que se refiere al sufrimiento personal de los familiares
como consecuencia de la enfermedad (Hatfield, 1987; Gupta y col., 2015) o la
propia percepcion del impacto del cuidado como un impacto psicolégico negativo

(Avasthi, 2010).

En la literatura se ha documentado el impacto que tiene para los familiares los
problemas de salud mental de alguno de sus miembros y cOmo se resiente su
propia salud mental (Clarke y Winsor, 2010; Jénsson y col., 2011), las emociones
y los sentimientos que provoca ser testigo "del descenso” de un hijo a la
enfermedad mental (Riebschleger y col., 2008) y la sensacion de angustia de los
padres al dejar a su hijo en el hospital (Richardson, Cobham, Murray y McDermott,
2011). Entre el rango de emociones que viven surgen la sensacion de pérdida de

control, de falta de poder al observar a su hijo con alucinaciones, de temor sobre
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qué esperar, de miedo e inseguridad (Garcia Laborda y Rodriguez Rodriguez,
2005; Jonsson y col., 2011; Fior-Nossek, 2005), hasta el punto de ya no saber

gué hacer y no poder manejar la situacion (Gerson y col., 2009).

El cuidado de una persona con problemas mentales implica una mayor carga
emocional, peor estado de animo y peor perspectiva en la calidad de vida, a
diferencia del cuidado de las personas con problemas solo fisicos (Settineri,
Rizzo, Liotta y Mento, 2014). Cook (1988) sefala la existencia de preocupacion
cronica en las madres de adultos con enfermedades mentales graves cuyos hijos
tenian vidas empobrecidas, permanecian en su habitacion gastando el tiempo

solos, o bien deprimidos, o en sus mundos de fantasia (Hatfield, 1987).

El factor de estrés mas devastador al que se enfrentan los cuidadores de
personas con un problema mental segun Hatfield (1987) es aprender como hacer
frente al sufrimiento de su familiar a lo largo de una vida empobrecida, el dolor por
la pérdida de sus vidas y el fracaso en sus aspiraciones puede ser singularmente
estresante por aquellos que les aman y pueden sentir su dolor. Otros estudios
refieren estrés cronico en el cuidador, ocasionado por la carga emocional, falta de
suefio, sentimientos de depresion, ansiedad, tensiones con el familiar enfermo,
aislamiento social y el estigma al que se enfrentan por el cuidado (Vermeulen y
col.,, 2015). Hay investigaciones que hablan como una mayor duracion de
cuidado, mas de tres afos, puede disminuir el estrés y la carga de los cuidadores
al acostumbrarse a la enfermedad y aprender a manejar al paciente (Ong, Ibrahim

y Wahab, 2016).
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La participacion de las familias en el cuidado y la atencién de las personas
afectadas con un problema mental, contribuye decisivamente a su recuperacion,
disminuye el riesgo de recaidas y ademas favorece el bienestar familiar (Awad y
Voruganti, 2008; Brennan, 2013; Clarke y Winsor, 2010; Gavois, Paulsson y
Fridlund, 2006; Heru, 2006; Jones, 2010; Riebschleger y col., 2008), sin embargo,
paralelamente las altas exigencias de los cuidadores no deben ocultar las cargas
que enfrenta la familia (Vermeulen y col., 2015). El impacto de la enfermedad en
sus vidas puede conllevar una disminucion de la calidad de la misma (OMS,
2003). Pero también hay experiencias positivas del cuidado (Jones, 2010), tales
como el desarrollo de una mayor comprension y paciencia (Tan y col., 2012) y la
gratificacion por el hecho de cuidar a otro (De la Cuesta Benjumea, 2009), que
convierten la relacibn en mas estrecha y profunda (McCann, Lubman y Clark,

2011).

2.3.2. El impacto de las crisis en la vida de los
familiares.

Las sensaciones que impactan en el entorno familiar cuando golpea en ella los
problemas mentales son sensaciones de angustia continua, de tragedia, de
ansiedad vy tristeza, de preocupacion por su ser querido. Se sienten abrumados,
impotentes y confundidos, ante los comportamientos erraticos e inusuales que
tiene el familiar con un problema mental, les resulta incomprensible el trastorno y
el diagnostico (Clarke y Winsor, 2010; Richardson y col., 2011). La aparicion de
los problemas mentales es vivida como el primer evento estresante para toda la

familia; supone una situacion de sobrecarga emocional y shock que marca
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profundamente la vida del que la sufre y la de su familia (Clarke y Winsor, 2010;

Gavois y col.,, 2006; Navarini y Hirdes, 2008).

Esto origina un cambio en el funcionamiento cotidiano y en las dinamicas de las
relaciones familiares, perturban la convivencia generando incertidumbre vy
lamento, sensacion de peligro de su vida normal e incluso el aislamiento de la
propia familia y un importante sufrimiento (Jénsson y col., 2011; Pacheco Borrella,
2010; Tan y col., 2012). Surgen sentimientos de culpabilidad en relacion con la
aparicion de la enfermedad, de disgusto y desesperanza (Richardson y col.,

2011), provocando un estado de alerta continuo (Tan y col., 2012).

Asi pues, la familia como un todo se ve implicada automaticamente para
proporcionar ayuda al familiar que sufre la crisis (Borg y col., 2011), participando
tanto del malestar y del sufrimiento que éste padece, como de las consecuencias
de su comportamiento (Garcia Laborda y Rodriguez Rodriguez, 2005). Los
allegados se sienten vulnerables y hasta soportan ciertos abusos y violencia
(Chang y Horrocks, 2006). Frecuentemente los familiares en las situaciones de
crisis se olvidan que tienen sus propias necesidades y se centran directamente en

la enfermedad de su ser querido (Jonsson y col., 2011).

En general, al principio de esta situaciéon los cuidadores luchan por comprenderla
y corren el riesgo de estar sobrepasados por las cargas y responsabilidades del
cuidado, el peso de esta responsabilidad se asocia a problemas fisicos,
emocionales y con dificultades econdmicas, se perciben como malos padres.
Sobre todo las madres sufren ansiedad e incertidumbre por el futuro, en su lucha

por ofrecer apoyo a su hijo y por equilibrar sus demandas, a veces, exigentes con
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otras responsabilidades domésticas (McCann y col., 2011). La sensacion de culpa
de los padres puede ser acrecentada por sucesos tragicos como accidentes y
suicidios, provocandoles mayor sufrimiento, e incluso el abandono de las
necesidades del resto de la familia (Arifilo y San Pio, 2007). Para enfrentar estas
situaciones la familia suele buscar hospitalizacion de urgencia (Chang y Horrocks,

2006).

Pese a todas estas consecuencias, pocas investigaciones se han realizado para
averiguar la percepcion y necesidades de los familiares en la primera
hospitalizacion (Winsor, 2005) y en las crisis en general, asi como para conocer
las habilidades que tienen para lograr el control y la normalidad en sus vidas
(Jonsson y col., 2011). A pesar de la creacion de politicas que enfatizan los
servicios disponibles de apoyo a las situaciones de crisis, todavia no se ha
llegado a comprender lo que estas situaciones tan complejas significan realmente
para la persona que las vive y para sus allegados o seres queridos implicados

(Borg y col., 2011).

2.3.3. La experiencia de crisis de los problemas
mentales y la atencidon de los profesionales de la
salud.

Los familiares describen la necesidad de la presencia de los profesionales de la
salud mental con el comienzo de los problemas mentales, ya que estan viviendo
una experiencia completamente desconocida para ellos, una experiencia critica
devastadora en sus vidas, que la trasforman (Gavois y col., 2006; Jénsson y col.,
2011; Navarini y Hirdes, 2008). Pocos familiares o allegados estan preparados

para hacer frente a una crisis traumatica que frecuentemente les conducira a
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transformarse en cuidadores durante muchos afos o para toda la vida. El primer
contacto con el sistema de salud y los profesionales, tiene el potencial de sentar

las bases para todas las interacciones futuras (Clarke y Winsor, 2010).

Si a la gran preocupacion por el inicio de los problemas mentales en su ser
querido, se le unen sentimientos de no sentirse atendidos ni escuchados por los
profesionales de la salud, la situacién en sus vidas puede llegar a ser de ansiedad
extrema (Clarke y Winsor, 2010; Gavois y col., 2006; Jonsson y col., 2011). Los
familiares hasta llegar a solicitar ayuda sanitaria han jugado un dificil papel que
necesitan al menos que se les reconozca (Clarke y Winsor, 2010), se les escuche
y alivie su ansiedad (Garcia Laborda y Rodriguez Rodriguez, 2005; Jonsson y
col., 2011). Necesitan ayuda para disminuir sus sentimientos de indefension y de
fracaso como padres, asi como no ser apartados del plan terapéutico, sino
hacerlos coparticipes del tratamiento y rehabilitacién (Navarini y Hirdes, 2008), ya

gue a ellos va a corresponder continuar los cuidados en casa.

Para los allegados es fundamental comprender esta situacion aguda de crisis de
manera temprana, sentir la proteccién de los profesionales (Gerson y col., 2009;
Navarini y Hirdes, 2008), durante los momentos de temor por agresiones, sentirse
seguros y reconfortados psicolégicamente, apoyados en la toma de decisiones
dificiles durante las recaidas (Clarke y Winsor, 2010; Gavois y col., 2006), y
asesorados para evitar mecanismos de afrontamiento que les perjudiquen, como
el abuso de alcohol o drogas; necesitan ser ayudados para hacer frente al
estigma que lleva aparejado un problema mental (Gerson y col., 2009; Navarini y
Hirdes, 2008). Segun los resultados del estudio de Gavois y col. (2006), esta

ayuda repercute en toda la familia y sugieren que la falta de apoyo continuado y
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permanente les puede llevar a permanecer en situacion de crisis durante afios,

con las consecuencias que producirian en la salud y bienestar familiar.

Los programas integrativos al comienzo de la enfermedad, suponen beneficios
tanto para la familia como para el paciente (Gerson y col., 2009). Se ha visto que
la esperanza del cuidador esta intimamente relacionada con el tratamiento
accesible y de buena calidad, unido al apoyo que fomenta el bienestar en la
persona con el problema de salud mental (McCann y col., 2011). En tiempo de
crisis la esperanza depende mucho de los profesionales (Clarke y Winsor, 2010),
sin embargo, a menudo la percepcion de los familiares es que sus necesidades

no estan bien entendidas por éstos (Jonsson y col., 2011).

De esta revision, se puede concluir que a pesar de todo lo que se conoce sobre el
cuidado de una persona con un problema mental, son pocos los estudios que
profundizan en las experiencias de los familiares en las situaciones de crisis de
ésta, (McCann y col., 2011; Riebschleger y col., 2008; Winsor, 2005), asi como
para conocer sus esfuerzos por seguir con la vida diaria (Jonsson y col., 2011).
Se sabe poco sobre el significado personal de las situaciones de crisis para los
allegados o seres queridos implicados (Borg y col., 2011; Riebschleger y col.,
2008; Winsor, 2005). También, los profesionales de la salud ignoran el
conocimiento tacito de los familiares, que les resulta especialmente util en dichos
momentos (Chang y Horrocks, 2005; De la Cuesta Benjumea, 2007; McCann y

col., 2011; Navarini y Hirdes, 2008).

Por otro lado, se ha planteado la necesidad de ampliar el modelo actual

biomédico de intervencion aguda en crisis de los problemas mentales, para incluir
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el significado personal y familiar de las crisis (Borg y col., 2011). Se ha
recomendado que los profesionales de la salud deben considerar aspectos de las
crisis referidos a la atencion en el contexto del hogar, las actividades de la vida
diaria que se ven perturbadas y las formas que la familia utiliza para gestionar y
afrontar las crisis de los problemas mentales (Borg y col., 2011). Por tanto, se
precisan mas estudios sobre la experiencia de crisis en la familia (Burrelsman,
2009; Ostman y col., 2005), especialmente entre la disciplina enfermera, que
potencie su influencia en el futuro y la mejora de la calidad de vida familiar (Fior-
Nossek, 2005; Jonsson y col., 2011) y la practica clinica (Clarke y Winsor, 2010;

Friedrich, Lively y Rubenstein, 2008).

Finalmente, los cuidadores familiares no combaten la enfermedad crénica, sino
gue la manejan y esto no es bien conocido por los profesionales de la salud (De la
Cuesta Benjumea, 2007; Navarini y Hirdes, 2008). El conocimiento tacito que los
familiares adquieren a través de sus estrategias de cuidado, resulta
especialmente atil cuando el familiar esta en crisis en casa (Chang y Horrocks,
2006). Un estudio como el que aqui se propone permitirA una comprensién mas
amplia de lo que significa el cuidado familiar durante las crisis y sus dificultades

de manejo.

50 MARIA VIRTUDES LOPEZ GRACIA



Metodologia



Universitat d’Alacant
Universidad de Alicante



METODOLOGIA

El estudio de investigacion que se desarrolla en este proyecto de tesis doctoral,
es un estudio de investigacion cualitativa, basado en los procedimientos de la

Teoria Fundamentada de tipo Constructivista (Charmaz, 2006).

La pregunta de investigacién que se plantea tiene que ver con mi interés personal,
con mi biografia, ser enfermera y trabajar en servicios de urgencia y emergencia,
contexto que permite conocer de cerca situaciones de crisis de salud mental tanto
de la persona afectada como de sus familiares o allegados. Esta experiencia me
condujo a preguntarme qué sucede en estas situaciones de crisis de un familiar

con un problema mental y los cuidados familiares.

Con este estudio se espera contribuir a aumentar el conocimiento sobre lo que
significan las crisis de su familiar para los cuidadores familiares o allegados y las
consecuencias que estas tienen en sus vidas, de manera que pueda mejorar la
practica de la atencion profesional y mas particularmente entre los profesionales

de enfermeria.
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3.1. OBJETIVO GENERAL DEL ESTUDIO

Comprender la experiencia de los familiares y allegados cuidadores en las crisis

que sufren sus familiares con problemas mentales crénicos.

3.2. OBIJETIVOS ESPECIFICOS

A. Definir lo que constituye una crisis bajo el punto de vista de las personas que
conviven con un familiar con problema mental.

B. Identificar las dificultades a las que ellos se enfrentan durante las crisis de los
problemas mentales.

C. Describir las estrategias que utilizan para afrontar las crisis del familiar con
problema mental.

D. Exponer los efectos que estas crisis tienen en los participantes.

3.3. METODO DE ESTUDIO

3.3.1. Tipo de estudio y bases teoricas.

Este es un estudio de investigacion cualitativa de Teoria Fundamentada

Constructivista (Charmaz, 2014).

La metodologia cualitativa, cuyo origen esta en las ciencias sociales, busca dar
respuestas a preguntas que enfatizan como una experiencia social es creada y se
le atribuye un significado o sentido (Denzin y Linclon, 1994). La indagacion
cualitativa pone el énfasis en los procesos y significados de la pluralidad de las
experiencias humanas, da importancia a la naturaleza socialmente construida de

la realidad, a la necesidad de una relacién estrecha entre el investigador/a y lo
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que estudia, para buscar no la verdad sino las verdades de las experiencias (De
la Cuesta Benjumea, 2005), con el objetivo de obtener un conocimiento nuevo

(Strauss y Corbin, 2002).

Esta metodologia permite comprender el complejo mundo “de la experiencia
vivida desde el punto de vista de las personas que la viven" (De la Cuesta
Benjumea, 1997, p.18). Lo que conlleva que los investigadores y las
investigadoras busquen comprender la perspectiva del interior o el punto de vista
“emic”, es decir, busquen interpretar y construir los significados subjetivos que las
personas atribuyen a su experiencia y captar la intencionalidad de sus acciones
(De la Cuesta Benjumea, 1997). De este modo entiende que la realidad no es
externa a las personas, sino construida, es decir, que por medio del pensamiento
y de la accién dan forma al mundo que les rodea (De la Cuesta Benjumea, 2005,
p.48). En el anexo | se amplian las caracteristicas generales de la investigacion

cualitativa.

La teoria fundamentada tiene por objetivo permitir que emerja teoria inducida
desde los datos obtenidos en contextos naturales, enfatizando el descubrimiento
desde las realidades cotidianas (De la Cuesta Benjumea, 2006a; Mayan, 2001).
Es decir, no parte de teorias preconcebidas ni de marcos conceptuales para hacer
verificaciones. Por tanto, sus hallazgos son formulaciones teoricas de la realidad
(De la Cuesta Benjumea, 2006b). Asi pues, su caracteristica primordial es la
fundamentacion de conceptos en los datos, junto con la creatividad del
investigador/a (Strauss y Corbin, 2002). El resultado de un estudio de teoria
fundamentada segun Charmaz (2014), es una interpretacion analitica del mundo

de los participantes y de los procesos para construir esos mundos. Asi a la teoria
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fundamentada le interesa lo que las personas hacen, se centra en los significados

y los procesos a nivel subjetivo, situacional y social (Charmaz, 2014).

La teoria fundamentada constructivista esta desarrollada recientemente por
Charmaz (2006; 2014), refleja una epistemologia relativista, considera el
conocimiento como producido socialmente, reconoce multiples puntos de vista
tanto de los participantes como del investigador/a y asume una postura reflexiva
hacia sus acciones, situaciones y participantes en su entorno y las construcciones
analiticas de ellos. La teoria fundamentada constructivista considera que no hay
una sola realidad objetiva, sino que hay realidades que se construyen de manera
local y especifica, que son subjetivas y que estan vinculadas a los contextos y a
las interpretaciones creadas mentalmente por los sujetos; asume multiples
realidades y multiples perspectivas sobre estas realidades (Charmaz, 2014). Sin
embargo, los datos no estan separados ni del investigador/a ni del participante, en
vez de eso, se construyen mutuamente a través de la interaccién. Segun
Charmaz (2014), las personas que participan en un estudio no hablan por si
solas, es el investigador/a quien les hace hablar. Al igual que los significados no
son entes objetivos, resultando de un proceso de negociacion entre el
investigador y el sujeto participante, es decir, se co-construyen. Ademas el
investigador/a busca y presenta los puntos de vista y voces de los participantes
como esenciales al andlisis, es decir, reconoce las subjetividades en todo el
analisis de datos. Asi, enfatiza la entrada en los mundos subliminales de
significado y acciones de los participantes; busca las asunciones sobre las cuales

construyen sus significados y acciones.
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3.4. DESARROLLO DEL ESTUDIO DE INVESTIGACION
3.4.1. Acceso a los participantes.

Tener acceso a los informantes y a la informacion es un asunto crucial. Para ello
sumergirse en un camino de negociacion y contactar con los porteros, o personas
que autoricen poder entrar y que permitan también contactar con otros
informantes, es decisivo para poder llevar a cabo el estudio. Es necesario,
ademas, poder entrar y mantenerse, sin suponer una amenaza para los

informantes (De la Cuesta Benjumea, 2014).

En este estudio como instrumento para lograr el acceso a los informantes se
utilizaron dos vias (ver cuadro 1), una la presentacién escrita del proyecto al
Departamento de Direccion de la Fundacién Socio-sanitaria de una region
espafiola y la segunda via, la presentacion del mismo a través de varias
reuniones con la Direccion del Equipo de Salud Mental y los responsables del

Hospital de Dia de adultos de un Hospital Nacional.

La negociacion es un trabajo extenso y crucial, que en el presente estudio se
extendié a lo largo de cuatro meses. Durante la misma, fue preciso solventar
ciertas dificultades, derivadas principalmente del desconocimiento del método de
investigacion cualitativa, que conlleva cuestiones de desconfianza, por ejemplo,
sobre si el estudio perjudicaria a los objetivos de trabajo de los profesionales con
el grupo multifamiliar del hospital de dia; lo que conllevé aclaraciones y aporte de
documentacion, hasta finalmente lograr su aprobacion. Paralelamente, se tramit6
la aprobacion ética del estudio por un comité de investigacién (CEIC), autorizacion

imprescindible que llegé el 13 de diciembre del 2013 (ver cuadro 1).
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Direccion Socio-sanitaria

GRUPO DE AUTOAYUDA HOSPITAL NACIONAL CEIC
Reuniones con 24 octubre
Presentacién Direccion 2013
proyecto Agosto 2013 Equipo de Junio 2013 solicitud
escrita Salud Mental y aprobacion
HDA ética
Rellenar 29 octubre
memoriade  OClUbre 2013 g4 29 Peticion de 2013
peticion de . .
proyecto de memoria noviembre proyecto J solicitan
Investigacion aclaraciones
Atender Noviembre Aclaraciones de Peticion de
aclaraciones 2013 rol de autorizacion
solicitadas aclaraciones investigadora jefe USM
4 diciembre Permiso a Octubre 2013 L) GlEEio
) . 2013
2013 Direccion de respuesta .
. , . . resolucion
aprobacion Enfermeria inmediata
favorable

Cuadro 1.— Autorizacion ética de la investigacion y vias de negociacién

Con esta negociacion de permiso de entrada, se inici6 el trabajo de campo (Morse
y Field, 1995). Se iniciaron los encuentros entre la investigadora y los posibles
participantes, por medio de su asistencia como investigadora en dos escenarios:
los grupos de autoayuda de familiares y las reuniones multifamiliares del hospital
de dia, en las que asisten conjuntamente allegados y personas con problema
mental. La finalidad fue conectar con escenarios y familiares o allegados con
vivencias de situaciones de crisis de problema mental, para aprender de ellos
(Morse y Richard, 2002); y a la vez favorecer una relacion de confianza, un
vinculo entre la investigadora y los participantes, que creasen relaciones iniciales

y facilitaran la comunicacion y la obtencion de datos "ricos" (Janesik, 2000).

Surgieron problemas en el acceso, en diciembre de 2014, ya que desaparecio el

grupo multifamiliar y con ello una via de acceso a los posibles informantes. Se
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explor6 como opcion alternativa poder presentar el estudio a otros grupos
familiares con los que los profesionales trabajaban, pero éstos no lo vieron factible
por tratarse de casos muy graves. Para solventar dichas dificultades se llevo a
cabo el muestreo en bola de nieve; asi, por medio de este muestreo las personas
indican otros posibles participantes con los que contactar. Asi como se aprovecho

un encuentro casual con otro profesional quien facilité dos participantes.

Afortunadamente en los estudios cualitativos el disefio se construye
aprovechando oportunidades, sorteando obstaculos y adaptandose a las

situaciones (De la Cuesta Benjumea, 2004).

3.4.2. Participantes del estudio.

Los participantes del estudio fueron familiares o allegados que cuidaban a
personas con problema mental. Los criterios de inclusion establecidos fueron ser
familiar o allegado, adulto, que conviviera con personas con problema mental y
hubiesen vivido situaciones de crisis de salud mental. Su participacion fue

voluntaria e informada.

La seleccion de participantes se hizo de manera secuenciada. Al principio el
muestreo fue con propdsito y voluntario, después, en bola de nieve y tedrico. El
muestreo teorico busca a los mejores informantes y los mejores lugares que

aporten informacion al estudio (Strauss y Corbin, 2002).

En total participaron 24 familiares de personas con un problema mental que se
ocupaban de sus cuidados, y en su mayoria madres. La mitad de los participantes

tenian una edad por encima de 66 afos. Los afios dedicados al cuidado de su
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familiar con un problema mental abarcaban un amplio intervalo, desde un minimo
de 3 afios a un maximo de 50 afios. Las patologias eran diversas, fundamentadas
no en el diagnostico médico sino en los términos en que son nombradas por los
participantes, asi hablaban de esquizofrenia, depresion, trastorno bipolar,
obsesivo compulsivo, animico y obsesiones. Algunos cuidadores referian que su
familiar sufria doble personalidad. Las caracteristicas de los participantes se

encuentran en el anexo Il.

3.4.3. Obtencion de los datos.

La obtencién de datos consiste no so6lo en acceder al informante, sino lograr el
acceso a la informacion. Como premisa, requiere que el investigador/a sea actor y
no protagonista de su estudio, sea el instrumento de indagacién (De la Cuesta
Benjumea, 2003) o vehiculo para obtener datos y comprender la subjetividad de la
experiencia de los allegados cuidadores durante las crisis de su familiar con un

problema mental, conocerla en los propios términos que la expresan.

La obtencion de datos tuvo lugar de enero de 2014 a febrero del 2016. Se
realizaron 22 entrevistas formales semiestructuradas individuales. En dos
entrevistas participaron dos familiares. Cada entrevista fue audio grabada y
transcrita en su totalidad para el analisis. Las entrevistas tuvieron una duracion
media de 180 minutos, tuvieron lugar en sus domicilios, salvo en dos ocasiones
gue se llevaron a cabo en una sala del hospital, por sentirse los participantes mas

tranquilos para hablar alli que en sus domicilios.

60 MARIA VIRTUDES LOPEZ GRACIA



METODOLOGIA

Todas las entrevistas fueron acordadas previamente y recordadas mediante
llamada telefénica. Todos los participantes fueron informados de las
caracteristicas del estudio, se les entregd una hoja de presentacion del mismo
(anexo 1ll) y firmaron el correspondiente consentimiento informado (anexo 1V) y se
rellend la hoja del perfil del participante (anexo V). Para preservar el anonimato a

los participantes se les adjudicé un cédigo.

La guia de la entrevista consistié en 5 preguntas abiertas, orientadas a explorar la
experiencia del participante sobre lo que acontece en las crisis del familiar con
problema mental. Dicha guia tuvo varias revisiones para comprobar si se obtenian
datos relevantes con los objetivos del estudio y si estos eran de calidad (anexo

V).

3.4.4. Analisis de los datos.

Los datos se analizaron segun los procedimientos de la Teoria Fundamentada
Constructivista de (Charmaz, 2014). El andlisis y la obtencién de datos se llevé a
cabo de forma concurrente y secuencial. Seguidamente se presenta la secuencia
que tuvo el analisis de datos del presente estudio. Mas informacion tedrica sobre
el andlisis cualitativo y de teoria fundamentada se puede encontrar en el anexo

VII.

Tras la realizacion de las dos primeras entrevistas se reviso la guia y se hizo su
primer ajuste (ver anexo VI). Con la finalidad de que la conversacion con los
informantes versara sobre asuntos como qué pasa, qué hacen y qué variaciones

hay en ello; focalizandose en este momento de las entrevistas en lo que las
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personas dicen y como facilitar que hagan su relato de manera libre, natural y

detallada tal como indica la bibliografia (De la Cuesta Benjumea, 2014).

Charmaz (2012) aboga por codificar linea por linea en las etapas iniciales de la
investigacion, como un mecanismo heuristico particularmente para los datos de
las entrevistas. La codificacion linea por linea implica etiquetar cada linea de los
datos y significa que se participa activamente con ellos y se empiezan a
conceptualizar. De modo que se comparan datos con datos, datos con codigos. A
través de la comparacion de los datos se percibe lo que los informantes ven como
un problema y se comienza a tratar analiticamente. Las preguntas acerca de los
codigos surgen de la lectura de los datos, no de un marco conceptual externo, los
codigos sugieren la construccion de categorias. Mantener esta codificacion

abierta, despierta el pensamiento y permite que surjan nuevas ideas.

De las cinco primeras entrevistas se obtuvieron 400 cédigos que con el tiempo se
agruparon en 14 categorias emergentes, a saber: 1) instalarse la desconfianza, 2)
repercusiones en el cuidador, 3) dificultades a las que se enfrenta, 4) acciones
para construir nueva normalidad 5) auto-protegerse, 6) cotidianidad, 7) cambio de
rol de persona sana a paciente, 8) primera crisis, 9) primera crisis grave, 10)
manejo primera crisis grave, 11) crisis cotidianas, 12) manejo de crisis cotidianas,

13) crisis graves repetidas y 14) repercusion en el contexto familiar.

Ademas se elaboraron memorandos analiticos con las ideas que surgieron
durante el analisis. Una vez realizadas un total de 10 entrevistas, a 11 familiares o

allegados, se interrumpio el trabajo de campo para su analisis. Esto implico la
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necesidad de volver a los antiguos datos, recodificarlos, revisar y refinar cédigos,

comparar los codigos y datos; y codigos con las categorias provisionales.

Se reinici6 la obtencion de datos con dos entrevistas mas con el fin de ir
focalizando el andlisis y desarrollar las categorias. En este momento se hizo un
segundo ajuste de la guia de la entrevista (ver anexo VI) y se continu6 con la
escritura de memos. Tras una revision de todo lo analizado emergieron dos
categorias principales: recuperar y conservar al familiar con problema mental y

convivir con la enfermedad, en un contexto de no solucion.

El analisis, posteriormente se focalizd en consolidar las categorias y organizarlas
alrededor de una idea central (categoria central). Se reinicio el trabajo de campo
con cuatro entrevistas mas; para obtener datos sobre las propiedades de las
categorias identificadas y poder saturarlas, y se continu6 codificando, elaborando
memos Yy diagramas. Asi, en este punto se elaboraron memos analiticos de cada
una de las categorias emergentes, eliminando los cédigos que no encajaban en
ellas y haciendo esquemas para visualizar las relaciones de categorias con sus

subcategorias.

Una vez revisada toda la produccion del analisis, se identificaron tres categorias
con sus respectivas subcategorias, una descriptiva de contexto: “pérdida del
familiar con problema mental y tipos de crisis”, otra de estrategias denominada
“recuperar y conservar al familiar con problema mental” con las subcategorias:
normalizar, mantener el vinculo, convivir con la enfermedad, hacer frente a las
crisis; y una tercera: "impacto o consecuencias”. Esto permitié que se iniciara la

codificacion axial y que los memos pasaran de ser iniciales a ser ahora
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avanzados (De la Cuesta y Arredondo-Gonzéalez, 2015; Charmaz, 2014). Mas
tarde, la codificacion pasoé a ser focalizada o selectiva, aqui se reviso y ajustd por

tercera vez la guia de la entrevista (ver anexo VI).

La obtencion de datos finalizé con seis entrevistas, a fin de desarrollar y saturar
las categorias emergentes. Todo este proceso aboco en el desarrollo de unas
categorias que revelan la complejidad de las crisis y los cuidados familiares. Estas
son: 1) crisis: sentir la pérdida del familiar con problema mental, 2) poder
recuperar al familiar con problema mental, 3) conservar al familiar con problema
mental y 4) consecuencias en la vida de los cuidadores. Finalizado el analisis se
elabor6 un memo que integra todas las categorias halladas (De la Cuesta

Benjumea y Arredondo-Gonzalez, 2015).

Durante este proceso de analisis se consultd la bibliografia, pero apoyandonos en
el criterio de Charmaz (2012) se retrasé la revision de la literatura para evitar

preconcebir el andlisis de datos.

Finalmente, desde el inicio del estudio se crearon archivos que se actualizaron
durante todo el proceso. Los tipos de archivos elaborados fueron: de datos, de
analisis, metodoldgico y mundano. Este sistema de archivos ayudan a recuperar
la informacién rapida, ayudan al analisis y el rigor del presente estudio (De la

Cuesta Benjumea, 1998, p.4).

3.4.5. Rigor y validez del estudio.

La validez de un estudio cualitativo se construye a la hora de recolectar datos,

manejarlos y analizarlos. El investigador/a considera continuamente en sus
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procedimientos el rigor cientifico del proceso (De la Cuesta Benjumea, 2004b).
Asi, para este estudio se siguieron los criterios expresados por distintos autores
cualitativos (Charmaz, 2014; De la Cuesta Benjumea, 2005; Mayan 2001, Strauss
y Corbin, 2002). Los datos se obtuvieron de manera abierta, sin emitir juicios y
dejando expresarse libremente a los participantes. El analisis fue inductivo
siguiendo los procedimientos de la teoria fundamentada y de manera concurrente
a la obtencion de datos que guié el muestreo teorico. Las categorias de este
estudio emanan de los datos y por lo tanto, las conclusiones surgen de los datos.
A lo largo de todo el estudio se elabor6 un diario personal reflexivo, este es otro
mecanismo que vela por la validez de los estudios cualitativos y es caracteristico

de la teoria fundamentada constructivista (Charmaz, 2014).

Los siguientes capitulos presentan los resultados del estudio en los que se utilizan
datos para ilustrar las categorias y conceptos. En estos datos se han usado
cbdigos que identifican a los participantes y eliminado detalles por los que puedan
ser reconocidos. Asi mismo, se han utilizado unos cédigos para identificar a los

distintos interlocutores de las entrevistas (ver anexo VIII para estos cédigos).
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CRISIS: SENTIR LA PERDIDA DEL FAMILIAR

Las crisis de las personas con un problema de salud mental tienen unas
caracteristicas y significado particulares. Este capitulo las describe, a fin de
construir y comprender la experiencia de los allegados y cuidadores que tienen

que hacer frente a ellas.

4.1. CARACTERISTICAS DE LAS CRISIS DE FAMILIARES
CON PROBLEMA MENTAL

Desde el punto de vista de los participantes del estudio, las crisis de familiares
con problema mental son impredecibles, es decir, no se sabe cuando pueden
surgir, ni cobmo se van a manifestar, ni como pueden evolucionar. Un participante
lo expresa:

P — “..porque tu tienes tu insulina y te miras y ves cuando te va... a dar

un brote. jPero esto no!, es que esto no, esto de momento tu estas bien

y de momento, por cualquier detonante, como es, puede ser lo del

juicio...por ejemplo los examenes, y te puedo decir que los examenes

esta vez han sido mucho mas light, o sea, los exdmenes anteriores, los
de diciembre, yo creia que no los resistia." E1/78

La duracién de las crisis del familiar con un problema mental es también

imprevista y resultan dificiles de reconocer. Un participante lo asegura:

TESIS DOCTORAL 69



CAPITULO 4.

P — “Es decir, un psiquiatra que ve a una persona una vez por semana,
que puede tener 6 cambios al dia Cémo va a reconocer esos cambios!
iSi es imposible! jSi soy yo, su madre, que lo conozco como de haberlo
parido (énfasis) y no soy capaz de darme cuenta durante un afio,
viniendo todos los fines de semana!" E1/30

Son crisis inexplicables, para uno mismo y para los otros. Como una madre

comenta:

P — “iEsta muy tabl y salvo el que no lo tiene lo entiende! Pues era
encima, como dice el otro, juna mala educacion! Por esto que te digo
de las subidas. Porque claro, le veias disparado y luego:"jesto es una
mala educacion!" jY no sabiamos, ni nosotros! jNi nosotros, ni
nosotros...!" E4/31

Las crisis constituyen para los allegados o cuidadores una amenaza permanente,
pues nunca desaparece la posibilidad de repetirse. Durante una entrevista un

participante manifiesta:

P — “Alerta claro, siempre, siempre alerta. Lo que pasa es que
claro...cuando los ves tan bien; pero nunca tienes que bajar la guardia,
bajar la guardia nunca, porque hombre a lo mejor esta bien y por qué
no, yo qué se...

E - ¢ Por cualquier cosa, surge?

P - Cualquier cosa. jHombre realmente no se sabe lo que puede
provocar eso!" E15/22

Asimismo, las crisis son inevitables pese a recibir tratamiento, como un allegado

relata:

P — “Esta un poco, porgue el en la casa empieza.:....se mete en su
habitacién y empieza ahi a hablar, junas conversaciones que se lia! jY
es que hasta cambia la voz...! {Como si fueran dos personas!...Pues es
gue... jes que tiene una crisis encimal Es que...si no, no tiene, jno tiene
MAs crisis, crisis, porque tiene mucha medicacion!" P2/48

E imposible de frenarlas una vez que aparecen. Un participante afirma:

P —“..lo quieres proteger, para su interior que vea que no esta solo,
porque él sabe su enfermedad, pero no puede evitarlo los bajones."
E12/10
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Estas crisis llegan a irrumpir de tal modo en la vida del familiar con problema

mental, que rompen su normalidad y lo aislan:

P — “En fin, que se venia pronto. Y no salia mucho. Pero jclaro! Cuando
empezd con "esto” jya mira! ni amigos ni hada. Porque ya no queria
salir, los amigos decian "es que..." P2/13

4.2. SIGNIFICADO DEL FAMILIAR CON UNA CRISIS

Durante las crisis el familiar con problema mental se transforma en una persona
extrafia, se vuelve desconocido para sus allegados, tanto que hasta llegan a

desconfiar de él. Unos participantes lo expresan:

P — “Empez0, pero a mitad de curso lo tuvo que dejar. Entonces dijo
que se iba y que se iba a trabajar con los albafiiles. Entonces se fue a
trabajar con mi hermano, tenia una empresa de construccion y un dia
me llamo y me dijo:-mira, tu hijo esta aqui jsu cuerpo!, pero su mente
no esta aqui...no sé lo que le pasa, esta muy raro y tal." E1/3

P — “..Y luego que una persona que pegue ese bajon, que sea
cémo...no lo sé, como un demonio (flojito). No lo sé...esto es muy duro
de explicar, ni sabes como viene ni como..." E9/30

El familiar con un problema mental durante las crisis se convierte en alguien
inaccesible, con quien no pueden comunicarse por vivir en un mundo irreal. Un

allegado durante la entrevista comenta:

P — “Hay momentos en los que tu sabes que estas jerrando! Vamos a
ver, cuando tiene una crisis, es absurdo explicarle las cosas. O sea, jes
absurdo porque no te esta entendiendo! Es decir, jél esta viendo una
vaca alli y por mucho que le diga es una maceta, es una vaca mama, y
la esta viendo!" E1/25

Ademas, durante estas crisis los allegados lo ven vulnerable, fuera de control y

con la posibilidad de hacerse dafio a si mismo. Unos participantes refieren:

P — “Pero los malos ingresos es cuando tienes que llamar a la policia o
la guardia civil...que eso es muy duro de pelar jY eso es malo para
ellos, muy malo, porque ese impacto, de que lo cojan con la camisa de
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fuerza, eso es muy malo para ellos. Yo siempre he tratado de que a ver
si podia ser...de no... Porque cuando se iba por ahi, decia... jun dia ya
estaba a punto de decirselo a la guardia civil! Digo, porque claro
llevaba tres dias por ahi: se va a morir, jes que ni comia, ni be...nada,
estaba por ahi...sin saber donde estaba! Porque tampoco podias
decir...”llamo a la ambulancia y vamos a por él", jes que no sabias
donde estaba! Pues a fuerza de sufrimiento y de confiar." E15/20

P — “Hay cosas que son no incontrolables, pero si son mas
complicadas de... de manejar. Cuando tiene los momentos de furia, por
decirlo de alguna manera, que no es que... Se ponga violenta, jni...con
nosotros al menos, bueno, ni con nadie! Pero si, se pone violenta con
ella misma ¢no? y algunas veces llega incluso a arafiarse, a golpearse
¢no?" E5/13

Otro allegado destaca el descontrol del familiar con un problema mental durante las
crisis:

P (P) — “Crisis, te voy a contar crisis. Estaba sentado en la mesa, lo
veias aqui, fumando

P (M) - Y le daba un pufietazo a la mesa

P (P) -...una patada a la mesa...bum, a la silla...bum

P (M) - Dices que no asustarte...el ruido de una silla de esas de hierro
P (P) - ¢ Agustin qué te pasa? ya estaba descontrolado. Pasabas: ¢,qué
te pasa? jYa con los ojos descontrolado! jYa como te estoy diciendo...!
P (M) - Tir6 una jarra de cristal!

P (P) - Tiraba...pum...la pata a la mesa, la mesa por alli, jlas sillas las
tiraba! Y a lo mejor minuto antes a lo mejor habia pasado yo, y estaba
alli, mirando alli, asi estaba bo...se ve que le producia, le mandaban las
ondas o lo que fuera... jbum-bal, jla mesa, la silla, lo otro!" E7/45

Con todo ello, estas crisis suponen para los participantes del estudio, la pérdida de

su familiar tal como lo conocen. Un allegado afirma:

E — “;Porque queria que os fuerais?

P - El no queria ver a nadie. No queria vernos. jTu imaginate, que mi
hijo no era asi! Pero fue ver a su padre muerto y aquello fue: el
disloque padre. Y eché la puerta abajo. Y de alli del bloque, tuvimos
que salirnos.” E3/14

Y consecuentemente la pérdida de la vida familiar. Durante las entrevistas los

participantes comentan:
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P — “Hombre pues no, no quiero verle asi, aunque con su medicacion
quiero que esté normal, que podamos convivir con €l y el con nosotros,
es lo que quiero y si no es aqui en casa pues en otro lugar, en las
casas estas que hay de acogida, tuteladas como se dice, 0 en
viviendas, o en residencias." E12/9

P — “...jjpero es que esto es un infierno!! O sea, jes que ni vives con
marido, ni con otros hijos ni...Es un tema...m...muy fuerte. Esto es para
iquien lo vive,...mmm jes muy duro!" E9/1

Las crisis hipotecan el futuro del familiar, no sélo se convierte en un ser extrafo
para quienes lo conocen, sino que este cambio se proyecta alterando su futuro,

como explican dos participantes:

E — “Qué es lo mas dificil Teresa que se vive en estas situaciones, el
ingreso?

P - No, es el ver una persona que tenia su porvenir y verlo hundido,
eso es lo mas dificil. jEso! te cuesta mucho superarlo.”" P2/11

P — “Entonces ella desde muy pequeiiita tiraba de mis abuelos, tiraba
de un primo suyo que estaba en una situacion muy parecida porque
también, se habia quedado huérfano y era mas pequefio, eh...o sea,
para mi mi madre era: una heroina, y me da tanta pena de decir jjolin
lo que has sido, ver lo que es... y lo que le espera.” E11/10

Asi, llegan a sentir la pérdida del familiar como definitiva. Un participante lo

expresa:

P — “Es que Virtudes, es que mi madre ya no es como tal, uf, entonces
es una persona que esta alli, en esa casa que tengo que ir, que si el
dia de mafana falta mi padre se va a ver ahi". E19/38

No obstante los participantes del estudio no tiran la toalla sino que cogen las
riendas de la situacion y hacen frente a las crisis con la esperanza de recuperar
primero y conservar después al familiar con un problema mental. De esto se

ocupa el siguiente capitulo.
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Como se ha visto en el capitulo anterior, las crisis para los allegados transforman
al familiar de tal manera que suponen para ellos su pérdida y la de la vida familiar.
Esto explica que en las crisis, la actuaciéon de los allegados se centra
primeramente en recuperar en la medida de lo posible al hijo, esposo, madre,
hermano, de la sinrazén de la enfermedad y luego, conservar al familiar
recuperado, para asi restaurar la vida familiar o al menos hacer posible la
convivencia. Este capitulo trata de las estrategias que llevan a cabo los familiares
y allegados para recuperar al familiar y el capitulo siguiente describe las que

llevan a cabo para conservarle.

5.1. PODER RECUPERAR AL FAMILIAR CON UN
PROBLEMA MENTAL: ESTRATEGIAS PARA HACER
FRENTE A LAS CRISIS

El analisis de los datos revela que sus familiares utilizan cinco estrategias para
recuperar al familiar en una crisis de salud mental: 1) actuar ante la primera
sospecha, 2) llevar por las buenas, 3) dejarle hacer, 4) controlar al familiar, 5)
restaurar la comunicacion (Ver cuadro 2). Seguidamente se describen cada una de

ellas.
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Recuperar al familiar con

(" ACTUAR ANTE LA PRIMERA SOSPECHA
LLEVAR POR LAS BUENAS
< DEJARLE HACER

problema mental CONTROLAR AL FAMILIAR

5.1

L RESTAURAR LA COMUNICACION

Cuadro 2.— Estrategias para recuperar al familiar con problema mental

.1. Actuar ante la primera sospecha.

Desde el punto de vista de los participantes del estudio, actuar ante la primera

sospecha significa anticiparse al surgimiento de una crisis, de modo que no se

produzca la vulnerabilidad e indefensién que tiene el familiar en ella. Esto supone

notar cambios en el patrén normal de comportamiento del familiar, distinguir signos

y sintomas que les hacen sospechar o presentir la aparicion de la crisis. Algun

allegado habla de detectar estos signos:

P — “Eh...por la...jjes que le cambia la cara!! ;No? cuando...tiene...va a
tener la crisis parece que se le fruncen mas las cejas, parece que esta
enfadada ¢ no? Asi, pero sin...no ves la causa, pero lo detectas asi. Es
que el estar viviendo juntos todos los dias y viéndonos todos los dias y
todas estas cosas, pues te hace de ver los signos ¢no? Te hace de ver
un poquito por dénde va a ir la situacion." E5/5

Y ante dichas sospechas intervenir inmediatamente, sin perder tiempo, con el fin

de evitar que el comportamiento se agrave. Asi lo relata una madre:
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P — “Entonces, llamé a la psiquiatra y le dije, le dije: tengo consulta
para el dia 7, pero quiero que lo veas hoy, porque es que como nos
esperemos 10 dias que faltan, eh, tiene una recaida. Nos fuimos,
estuvimos hablando con ella, no nos quité la consulta del dia 7 para ver
cémo, para poder verlo a los 10 dias otra vez, le cambié el
medicamento, que por cierto se lo ha vuelto a retroceder, porque
empezd a darle como espasmos con el que le ha cambiado, entonces
ha dicho: "vamos a retroceder para ver si los espasmos son del
medicamento o son de la situacién de la que tu estas viviendo." E1/70
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La experiencia personal es Util para anticiparse a una crisis, como una
participante del estudio relata tras haber cuidado de otro familiar con un problema

mental:

P — “O sea yo decido de llevarlo al psiquiatra, yo llevaba ya con la otra
22 afios eh, trabajando con mucha gente. Entonces, pues de oir una
cosa y otra...y tal y cual, pues yo tenia una experiencia. Pero €l no
quiere, es decir, la depresion es una enfermedad de mujeres con lo que
no voy a ir al psiquiatra."” E1/4

Durante las entrevistas algunos participantes revelan como en ocasiones, actuar
ante la primera sospecha supone atender sin demora la peticiéon de ayuda del

familiar con problema mental. Un participante refiere:

P — “Yluego ya lo notamos un dia ya que ya vino, dice “mama, yo no
estoy bien, jyo no estoy bien! He estado en la plaza y hoy no sabia ni

"o .

como volverme a casa ", “i{Pero Juan!", "No es que no sabia si estaba
fuera o...” Y ya claro fue cuando empezamos a ver esas cosas. Y
Conchi decia: "jmama el chico, el chico que esta mal, el chico que esta
mal!”'Y yo: “pero si ha cortado con la chica, a ver si necesita...a lo
mejor, ha cogido un poco de depresion”. Y fue cuando ya él empezé a
decir que no estaba bien, que no estaba bien, que él no podia vivir asi,
que él le pasaba algo, pero que no sabia qué.” E9/6

Al actuar ante la primera sospecha, los allegados llevan ventaja al problema
mental y evitan la amenaza de perder al familiar. Una vez que la crisis se

manifiesta, recurren a otras estrategias que seguidamente se describen.

5.1.2. Llevar por las buenas.

Esta estrategia para recuperar al familiar en una situacién de crisis, consiste en
dispensarle un trato amable y respetuoso, cercano y empatico, en definitiva un
trato mas humano comparado con la utilizacion de la fuerza. Unos padres relatan

este manejo forzado que contrasta con llevar por las buenas:
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P (P) — “Estando aqui, en una de las crisis tuvieron que llamar a la
fuerza, llamaron al que tienen... ; Como se llama, que esta en el
hospital? Esto, jlos de seguridad! Llamaron alli.

P (M) - Pero alli en el hospital.

P (P) - Que no habia hecho falta. Que no lo tuvieron que coger, ni atar
ni nada, le pusieron una inyeccion... jsi luego es noble, es un cordero!
Y una inyeccion y ya lo calmaron. Pero la, la psiquiatra...jperdio los
papeles! Perdi6 los papeles porque era dificil. O sea, yo como ya lo
habia vivido, ja mi no me daba miedo! Te empieza que te da m..." E7/5

Para llevar por las buenas los allegados deben actuar desde el carifio, sin
amenazas o actitudes de enfrentamiento. Un participante durante la entrevista

revela:

P — “Yo quiero destacarte, que hay que darle mucho carifio a estas
personas hay que darles, carifio. Tratarlos y hablarles cuando hay que
hablarles, no se le puede hablar nunca cuando ellos estan alterados
hay que dejarlos y entonces, con mucho carifio, arrimarte a ellos y
entonces si ellos quieren se abren, si no tienes que aguantarte el tirén.
Eso es lo que siempre he observado, que yo a mi hijo lo he tratado
siempre bien, pero ahora con mas carifio." E7/90

Aqui en las crisis, los participantes relatan que actian con serenidad y
acercamiento, e incluso con mayor serenidad cuanto mayor gravedad perciben a
la situacion; asi como esperar el momento adecuado para intervenir. Un padre lo

describe:

P — “Y de golpe reventd, coge unas tijeras, yo ahi sentado y nos queria
matar jeso fue una de las crisis! Y yo, ya tenia experiencia de mas
afos, y yo le dije, empecé con él y ya habia pasado.... Empecé con él
suavemente, “José, a ver qué vas a hacer” Y él con el cu...(levanta el
brazo) y ahi.... yo lo calme poco a poco, en vez de chillarle, no al
contrario, suave, suave....hasta que me hice con él, luego ya.... Yo
despacito con él y entonces nos hicimos.” E7/3

Llevar por las buenas, no es facil. Los familiares deben poder tolerar

comportamientos extravagantes, como un participante manifiesta:

P — “Claro! si yo te digo ahora mismo estamos en mitad del mary
viene un tiburén que nos va a comer. Y dices tu jpero qué tiburon! (rie)
gue estamos aqui sentadas, muchacha, jque aqui no hay ni agua!
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iComo va a venir un tiburén! Entonces si tu reconoces jque él esta
viendo, ese tiburdn, esa situacion y que €l esta en esa situacion critica!,
no va a ver nunca... Por eso te digo que yo no creo nunca que mi hijo
me vaya a agredir ¢,Por qué? porgue yo no voy a provocar esa
agresion, a no ser que de tal manera se le valla y piense que yo soy,
pues ese lobo que se lo va a comer.” E1/65

Ademas, para poder llevar por las buenas hay que manejar el miedo; miedo
irremediable, que surge ante la amenaza de caracter imprevisible e inevitable de
transformarse su ser querido en una persona extrafia, inaccesible y fuera de
control, llegando incluso a correr peligro su integridad fisica. Un allegado

comenta:

P — “Bueno sobre todo cuando intento...suicidarse porque es que ya,
eso es como decir: bueno ahora ya, m...ahora como lo tengo que...es,
ahora ¢, como tengo que tratarlo? Ahora a ver, es que jno quieres que
se vayal, pero es...m... m...de los problemas mas, pues eso la “esta” de
agresividad que le daba, que te, que tenia, vamos a ponerlo como una
crisis, que eso no sabes...es como, al mismo tiempo darte miedo de tu
hijo, jes enfrentarte a algo que te da miedo! Porque no sabe como va
actuar, no y luego pues eso, en los bajones que tenia, el miedo de
que... pues por ejemplo, estaba aqui y decia "me voy a bajo a la nave".
Y jya tenias miedo! por si se, como intento suicidase por si, no sabes
por dénde le va a dar, yo es que jno lo sé!" E9/30

Por tanto, llevar por las buenas implica, bajo el punto de vista de los participantes,
actuar con autocontrol pese a sentirse desbordados, mostrar calma y tolerancia
personal ante las propias limitaciones, o bien, buscar soluciones que eviten el uso
de la fuerza. Durante una entrevista un allegado refiere retomar la situacién con

calma:

P — “iDios mio que no volvamos para atras, que no volvamos para
atras, que no volvamos para atras! Y eso ya a mi me hace mucho
dafio, aunque yo quiera eso. Y jyo tampoco atino a hacer mis cosas!,
ya me tengo que sentar y decir: "jbueno vamos a ver, esto hay que
tomarlo con calma!” jY hago, lo que puedo: la comida, la ropa!, cuando

7

esta asi, que esta para aca para alla." E3/61
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La calma es esencial para poder recuperar al familiar en el momento de crisis, asi

un participante explica que se marcha para tranquilizarse y evitar utilizar la fuerza:

P — “Cuando me tira, cuando me pega, cuando, bueno insultarme para
mi no es, pero jcuando me pega, cuando me agrede! Porque jyo no
puedo pegar a una mujer!, me siento incapaz, yo lo Unico que hago es
Sujetarla para que no me pegue mas.... Entonces, yo.... Prefiero, antes
irme, tranquilizarme y luego volver." E2/29

Para poder llevar por las buenas al familiar durante una crisis y no perderle es

imprescindible que los allegados puedan retomar fuerzas; la duracion de la crisis

la desconocen y precisan mantenerse con buen talante y atencién. Esto se

expone durante una entrevista:

5.1.

P — “Si, si viene y “todo eso”, pues algunos dias por la mafiana como
no he dormido, me tengo que acostar un par de horas para descansar
E - ¢Porque ha pasado toda la noche...?

P - jClaro! yo pasando “eso”...y por la mafiana estoy “hecha un vendo’,
vamos que no valgo para nada. Entonces qué pasa, que me acuesto y
ya estoy preparada para cuando venga, estar preparada por si viene
otro ataque." E3/8

3. Dejarle hacer.

Unos padres relatan en una entrevista:
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P (H) — “Algunas veces,” Marta ¢y el chico ha venido?”, pues venga voy
para alla con el coche y vamos a buscarlo. Pero ya hemos decidido que
cuando se marche venga solo, porque a él no le viene bien para él que
vayamos a buscarle: “anda tu padre, pues ya esta otra vez tu padre a
por ti” Eso para él, que no, que vuelva el solo porque dice que tiene 45
afos....Al principio si ibamos detrés, pero ya no, ya hemos decidido
gue no porgque no nos ha valido de nada, ha sido peor.

P (M) - Entonces hemos aprendido a que esa tactica la hemos tenido
gue dejar y hemos tenido que coger la tactica de jaqui estamos, que
Dios nos mande lo que quiere!

P (H) - iY ya vendras cuando quieras, aunque nos estemos aqui
comiendo las uias!

P (M) - Que vemos que toca a la puerta, pues tan ricamente, aqui
estamos hasta lo que vaya...hemos decidido quedarnos aqui, jhemos
probado de todo ya!..." E13/31
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Asi pues, desde el punto de vista de los participantes del estudio, dejarle no es
desatender al familiar en una crisis, sino que es una estrategia que emplean para
recuperarle. Significa poder aguantar su comportamiento durante la crisis, no
dejarle solo, ni atosigarle, dejandole hacer. Durante las entrevistas dos

participantes lo narran:

P — “Si cuando tiene la crisis tu lo dejas, aunque te comas el marron,
como yo digo, que estés tranquila, vamos que esta tranquilo, aunque
estés nada mas que pendiente de él, porque si también te pones muy
pendiente de él, tampoco....jTambién es malo!

E - Muy pendiente de €l ¢ qué es exactamente?

P - Pues de que estés pendiente de él en el sentido de que: si esta
aqui, que tu no vayas... donde esta é€l, que lo dejes.

E - ¢ Su espacio?

P - Si que le dejes su espacio y que no le pregunte. No estar
pendiente, que no le pregunto.” E3/9

E — “2Y qué ha hecho para pasarlo, aguantarlo?

P - jAguantar!, yo he aguantado mucho, jyo! Aguantar, teniamos una
bronca, yo me iba ella se quedaba y cuando venia pues ella ya estaba
tranquila y bueno... jYo me puedo tranquilizar en un minuto! Yo no soy
nervioso, ni nada, ni me dan los ataques de nervios. jPor dentro a lo
mejor los he tenido muchas veces! Pero bueno me los he comido yo y
ya esta ¢ sabes? Todo eso es que no es poco." P1/39

A la hora de aguantar, se soporta la crisis con la esperanza de que todo pase bien
porque haga efecto el tratamiento, porque se confie en la ayuda divina, o se
espera que el familiar se encuentre bien. Asi, unos participantes refieren esperar

que “la cosa” pase:

P — “Yo creo que, es que, jaqui ha tenido crisis que mientras tu las
puedes aguantar!...que no se ponga agresivo o que no se ponga "que
me voy, que huyo" o que...Pues tu jaguantalas! Que se llevan bien,
porque luego la medicacion empieza a hacer efecto... jy ya, ya se va
controlando!" P2/44

P — “Y digo "¢ estas viendo? jSi Dios nunca, nunca desoye a nadie y
siempre, siempre ayuda! jPor mal que...siempre, mira que “en esto”
hemos estado ahogaditos! y en el momento mas critico....Pues digo
Dios mio, por eso te digo, que estdbamos solicos, no sabiamos por
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donde y dices una casualidad, yo ahi veo la mano divina y oye yo a
mi...jgracias a eso hemos podido salir de estos trances!” E4/30

Otros confian que con dejarle hacer no le esté pasando algo malo, que esté bien:

P —“Y ¢lo que yo hago? Pues no dormirme. Y si se sale, cierro la
puerta y digo: "jsea lo que Dios quiera! jPorque yo no puedo ir detras
de ti!". Yo no sé si lo hago bien, o lo hago mal.... se va al centro, alli al
Carmen, ve a los compafieros, muchisimas veces he llamado, cuando
por la mafiana he llamado alli al centro, a la Claudia la he llamado a ver
si esta:"¢ Ha pasado mi Pepe por ahi?", "si ha pasado”. Bueno jya me
quedo tranquila! Y munchos dias, pues, cuando yo ya he visto que ha
estado tranquilo en la ciudad, o jcomo haya estado! porque yo ya sé
que €l va, viene y eso. El tiene reflejos para ir y venir." E3/7

5.1.4. Controlar al familiar.

Para recuperar al familiar durante una crisis, los participantes del estudio ponen
en marcha una serie de tacticas que les permitan controlar la situacién de
descontrol y vulnerabilidad de su familiar. Controlan tranquilizando y para ello
utilizan distintas técnicas tales como abrazarle, distraerle, cansarle fisicamente o

cambiarle de escenario. Un participante lo describe:

P — “Intentar...lo primero que intento siempre, siempre...es
tranquilizarla, intentar tranquilizarla. EI método va a depender de la
situacion ¢no? Pues, unas veces es con un abrazo, otras veces es
"jvistete que nos vamos:"jvistete que vamos a tomar un café!", "jsi
para cafés estoy yo!", "Pues vistete que nos vamos y si no me voy yo
solo!"¢No? Entonces ya, parece que, que se centra, retoma: "jvenga a
la, vamonos!". Luego otra cosa es, yo que sé, cuando esta mal le
joroba que la veas mal; eh, no tanto aqui en casa como al exterior ¢no?
Entonces la ves que se esta comiendo la rabia ¢no? estas llegando y
esta..., jse la llevan los demonios, pero no reacciona malamente! Y
estas temiendo ya otra vez, estas diciendo: "jvaya! en cuanto nos
vayamos.... Entonces ya llegas: "joye, mira, que nosotros nos vamos....
vamos a ir a la esquina que tengo que hacer un recado!" ¢ No? Para
que...intentar, jyo qué sé, que, que desfogué de otfra manera, se canse
fisicamente, haga alguna otra cosa! ¢No? para, para que se le pase
,no?" E5/1

Recuperar al familiar de una crisis tiene que ver con gobernar una situacion de

descontrol, que puede ser una amenaza permanente como se comentd en el
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capitulo anterior. Esto exige por parte de los familiares o allegados llevar a cabo

una vigilancia intensiva y continua:

P — “La primera no dormir. La primera no dormir, y si se sale él, estar
pendiente por si le pasa algo y si esta en la habitacién, si yo, si €l sale
a... jcomo no se duerma, yo tampoco me duermo! Aunque me acueste
vestida, aunque me acueste vestida en la cama, con la radio puesto por
si me vence el suefio, lo que no quiero es que él esté para alla y para
acay no se duerma. Que yo sepa que esta, que no...jA ver, temo que
le pase algo!....Yo no quiero dormirme porque yo quiero estar
pendiente, pendiente de él. Pendiente de él, aunque no duerma en toda
la noche.” E3/4

Y, mientras el familiar se recupera de la transformacion en que una crisis le
sumerge, le custodian como si de un nifio se tratara, incapaz de su autocuidado,

de protegerse y defenderse. Un participante refiere:

P — “Antes de comer nosotros le hacia yo...yo cogia mi canastico, que
tenia mi canastico llegaba, si me abria la puerta me la abria y si no le
decia: "Luis que aqui te dejo la comida”. Y luego, antes no teniamos los
mdviles como ahora, pero yo, jiba 30 veces, a darle vuelta! Si me abria,
"Luis que esto que lo otro". Bueno me abria la puerta, "Pedro a ver qué
quieres, a ver qué no quieres, ¢comes, no comes? Y yo veia lo que
tenia..."{Aqui no toques a nada!, jno toques a nada!". Bueno ‘pues no
toco”, jaunque lo viera todo!...El dia que me dejaba pasaba, aunque
fuera a las tantas de la noche y le fregaba todo lo que podia, le hacia
todo.” E3/18

Para controlar al familiar en crisis es preciso focalizar su atenciéon en un Unico

allegado o cuidador, como explican dos participantes:

P — “Lo que realmente intento hacer es que se olvide mas de Ana y de
Juan y se centre en mi. Porque yo ya sé como es la situacion y la
puedo afrontar de otra manera. Entonces intento que la focalizacion,
pase a mi." E5/12

P — “Entonces le hice una tila, le dimos una pastilla de...y bueno yo me
sali aqui con Jorge (padre), porque Jorge estaba nervioso, estaba,
estaba durmiendo en el sofa porque a él le pill6 que estaba durmiendo
y casi no se enterd, cuando viene aqui: "¢ qué ha pasado?". Y ya Jorge
(hijo) empezd a ponerse nervioso y Laura me dijo jsaliros que yo me
guedo con él mama, saliros que yo me quedo con el mama!" Mira
estuvo un sabado, llamo a sus amigas, no salio, estuvo toda la noche

TESIS DOCTORAL 85



CAPITULO 5.

con ély ya aqui nosotros dos, y yo de vez en cuando pasaba y maméa
ya se ha serenado..." E9/11

La dificultad extrema para controlar al familiar en crisis dada su vulnerabilidad
mental, reside en que surja el peligro de hacerse dafio y con ello no recuperarle
de manera integra. Aqui el control se centrara en evitar un dafo, esto implica

lograr que cese un comportamiento que le pone en peligro. Un allegado comenta:

P — “Pues, lo primero que intentas por todos los medios, es que deje de
hacerse dafio y para que deje de hacerse dafio, te tienes que acercar
de una u otra manera: nunca de manera violenta ¢no? Porque siempre
es eso: llegar y..."jjespera Lucia, espérate! jDame un abrazo, que lo
necesito!", "juy, es que estoy, es que estoy!"¢No?..."si, pero tu dame
un abrazo y yo te doy un abrazo y venga vamos a abrazarnos, vamos a
sentarnos un poquito" Ella empezar a estar con una hiperventilacién
¢N0? Y ya poco a poco comienza a tranquilizarse, rompe a llorar."
E5/17

Parar el dafio supone actuar de emergencia, con inmediatez y ante la gravedad
del momento, hasta anticiparse si se sospechara riesgo inminente de producirse
éste, para recuperar integramente al familiar con problema mental. Un
participante relata, temer por la integridad fisica de su familiar en crisis e ir a

buscarle con premura:

P — “Y fue cuando ya, un sabado bajo para abajo y Conchi dice "jmama
que el chico no esta bien!". Mira estaba, estaba aqui en el sofa y: "jme
voy para abajo déjame, déjame que yo necesito! Y bajé Conchi, que el
chico no esta bien y bajo y fue cuando se encontré Conchi que se
habia dejado sus zapatos, pues tenia sus cosas, que se iba a tirar al
pozo. Tenia su brocal abierto y ya subieron los dos medio llorando:
jmama que te lo estoy diciendo, que el chico no esta bien...!" E9/6

Cuando la crisis del familiar supera la capacidad de los cuidadores para poder

controlar la situacion, buscan ayuda. Dos participantes hablan de ello:

P — “Lo malo, lo malo cuando esta con la crisis es que se vaya por ahi
de noche y yo no pueda dormir. Y yo no pueda dormir de verlo padecer
a él porque no esta en si y yo sé que no esta en si y que se vaya. Yo
tengo toda “la esa” de que no le va a pasar nada!, no le va a pasar
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nada, pero que no me puedo hacer con él, entonces no puedo
manejarlo jya me tengo que venir al médico!" E3/59

P — “Ya se calmo, jno avisamos médicos! porque los médicos y casi le
tenian mas miedo, porque el médico es el ingreso en la ciudad. Porque
yo me hallé, una de las veces que ya lo notdbamos mal, pedimos cita,
fuimos a la psiquiatra. Mira él iba como un cordero, delante, fuimos alli
y alli con la psiquiatra, se desmadrd. Empezé con ella pun, pun, pun,
pun...se fue corriendo, vino...se iba, venia...Y ya la mujer ya se asusto
también, ella se asust6 también y ya vinieron alli, ya con él uno y otros,
le pusieron una inyeccién y me lo llevé a la ciudad.” E7/3

Esta busqueda es de ayuda profesional. Se caracteriza por ser urgente y con el
objetivo de controlar el comportamiento del familiar y evitar que éste se agrave.
Pese a ello, puede llegar a empeorar la situacion si se retrasa el acceso al
psiquiatra o profesional especializado. De este modo, buscan averiguar lo que
estd sucediendo y tener un diagndstico que se ajuste al tratamiento si fuera el
caso Yy de ser necesario, ingresar al familiar en crisis. Durante una entrevista se

manifiesta:

P — “Entonces se meti6 como en un pozo, que fue cuando empeoro,
del todo!, muy mal, muy mal, muy mal! jMira con una cara, uf...! Con
que ya fui aqui a mi médico porque no queria ir...

E - Ese muy mal para yo saberlo como era ¢,cOmo sé yo que estaba
muy mal?

P - Por su caracter, su caracter, su caracter y su comportamiento,
empezoO a estar un poquito agresivo, a dar patadas a las sillas, con las
cosas si...y empez6 como que...ch... él se daba cuenta, pero algo le
pasaba y él tampoco podia saber lo que le pasaba. O sea él, yo sé que
él sufria mucho ¢eh? Y ya fui al médico, porque digo vamos al
psiquiatra, no jya no queria!

E - ¢Y él te hablaba?

P - No, no, mas que si voceaba, dando a las cosas patadas, como en
su mundo si. Y ya fui al médico de cabecera digo mira me pasa esto,
digo voy a venir con él, a ver si lo podemos traer, tu habla un poquito
con él, pero quiero que directamente me mandes a un psiquiatra....
Con que el médico de cabecera, lo pude bajar no sé como, digo “venga
gue hable contigo y si te ha de mandar algo que te mande"; como el
médico ya estaba advertido, empez6 a hablar: Mira Angel te voy a
mandar al psiquiatra a otra ciudad. Oye pues si lo acepto.” E12/3
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5.1.5. Restaurar la comunicacion.

Una vez tranquilizado el familiar en crisis, se puede restaurar la comunicacion. Un

allegado comenta dialogar de cualquier asunto trivial:

P — “Si, en cuanto veia que estaba un poquito...mas...tranquila, un
poquito mas receptiva ;no? Ya llegabas:” jOye Ana! Sabes que
ayer...sacabas cualquier tema banal, para intentar llegar a la cuestion.
Unas veces era complicado otras veces era mas sencillo, pero si
acabas asi.” E5/6

Cuando la crisis cede, cuando el familiar mejora, se puede acceder a él y razonar

con él:

P -“Cuando él esta en un momento nervioso, yo no le digo nada.
Cuando él esta tranquilo y sereno, ahora, pues nos ponemos a comer,
"vamos a ver Julio, analiza lo que has hecho:" tu padre prepara la
comida, tu padre tal y le dices que no, pero vamos a ver, es que no es
l6gico, ¢ es porque te da miedo irte alli?, ¢qué es lo que quieres?, ¢qué
es lo que quieres demostrar con eso? Si no te enfrentas al miedo de
irte a comer alli, cada dia el poyete va a ser mas alto". Es decir, lo
hablamos. Cuando, jCuando él lo va a razonar, si no para que!” E1/66

Asi, restaurar la comunicacién afianza la recuperacion del familiar con un
problema mental. Conlleva por parte del allegado o familiar, la habilidad de saber

cuando y como iniciarla. Una madre lo ilustra:

P — “Si, se pone eso:"jque no me digas nada, porque tu déjame vivir!,
jdéjame esto!". Digo "bueno Pedro" y luego ya le hablo, porque le hablo
despacico y todo y ya razona, ya razona." E3/3

También trae aparejada la habilidad de escuchar al familiar con problema mental,
de modo que contribuya al reencuentro de ambos y deje de ser un desconocido

para el allegado o cuidador. Unos padres relatan:

P — “...y luego ya cuando nos dijo, él mismo, dijo "jay mama
perdonadme, perdonadme, no sé por qué lo he hecho, no lo voy a
hacer mas!" E9/11
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P — “Y luego ya, cuando ya él, volvio en si: lloraba, lloraba, perdéname,
perdonadme, que tal que cual, bueno un drama con €l Y ya, se
calmaba.” E7/3

Finalmente, restaurar la comunicacién permite conectar con los sentimientos del
familiar con problema mental y abre la esperanza de recuperar la convivencia

familiar:

P — “Yo he hablado con mi mujer y cuantas, vamos ella hubiera querido
que hubiera sido una pierna o un brazo antes que la depresién, porque
ella lo ha pasado mal y bueno los que estamos al lado igual.” E17/1

P — “Cuando estaba en una crisis no puedes entrarle, tienes que
dejarlo...que se serene. Sitd quieres a lo mejor...esta en la crisis
vas...no, tienes que dejarlo, dejarlo que se serene, dejarlo, dejarlo,
dejarlo, y ya cuando él se serene, él se abre a ti.” E7/31

Con esta serie de estrategias los participantes recuperan al familiar de la crisis.
Se enfrentan a ella de manera activa mientras transcurre su propia vida. Lo hacen
sin rendirse, hasta restablecer la vida del familiar. El reto siguiente al que se

enfrentan es el de conservar al familiar recuperado. De esto trata el siguiente

capitulo.
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Este capitulo trata del reto que es para los allegados o cuidadores conservar al
familiar recuperado de la crisis. En €l se describen una serie de estrategias que
los participantes del estudio llevan a cabo para afrontar las secuelas que deja una
crisis tras la recuperacion y con ello conseguir que el familiar enfermo pueda
formar parte de la familia. De esta manera el manejo de la crisis, va méas alla de
hacerle frente en el momento critico, sino que se prolonga, dejando sentir sus
efectos en la cotidianeidad. No sin razén, algunos participantes del estudio

afirmaron vivir en una continua crisis:

P — “Esto es que es continuo, si doy esta palabra, malo, te pone verde;
si hago esto, me pone...O sea es...y luego aparte de que ...se nota que
estan...El salia y se conoce que se tomaba un café no, no sabia si le
tenian que devolver...lo que le tenian que devolver, como si daba 5
euros, como si daba 20, cogia el vaso y se iba, que eso yo no, pero
Maria si que decia "jama es que tiene unos comportamientos muy
raros fuera, es que tiene unos comportamientos muy raros fuera.

E - Entonces las crisis ¢ dirias que fueron continuas o hubo momentos
gue mejoraron?

P - No, yo mi hijo no fue crisis. Mi hijo empez0 y cada vez se le iba
pronunciando mas. O sea, es que no eran crisis, es que era a diario,
era dia tras dia. jEs dia tras dia! (llanto)." E9/2

En consecuencia, las crisis ponen aprueba las relaciones afectivas y pese a que
el familiar se transforma en una persona extrafia e inaccesible durante las

mismas, los participantes no se desentienden de él, pero tampoco se convierten
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en sus guardianes, sino que luchan por conservarle en la vida familiar, cuidando
de su integridad y preservar las relaciones familiares y sociales. Aqui, en los
problemas de salud mental y a diferencia con otras enfermedades cronicas, se
suma la amenaza de un estigma que desacredita tanto a la persona enferma

como a su familia.

6.1. CONSERVAR AL FAMILIAR CON PROBLEMA
MENTAL

Para conservar al familiar recuperado de la crisis, el andlisis de los datos revela
que sus allegados utilizan tres estrategias. Estas son: 1) aceptar la
transformacion, 2) aprender a convivir con el familiar enfermo y 3) conservar las
relaciones familiares y sociales. El cuadro siguiente muestra la categoria con sus

subcategorias (ver cuadro 3). Seguidamente se describen cada una de ellas.

(ACEPTAR LA

TRANSFORMACION

Integrar en la vida familiar
APRENDER A CONVIVIR

CON EL FAMILIAR Mantener la cotidianeidad

Conservar al familiar ENFERMO

con problema mental

e ,
Mantener el vinculo

CONSERVAR LAS
RELACIONES FAMILIARES <

\Y SOCIALES

Preservar la integridad
familiar

\I\/Iantener las apariencias

Cuadro 3.— Estrategias para conservar al familiar con problema mental
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6.1.1. Aceptar la transformacidon del familiar.

Para los participantes del estudio, aceptar la transformacion inevitable del familiar
tras la crisis, es un proceso personal de aprendizaje y maduracion de
sentimientos. Este finaliza cuando reconocen que el familiar ya no es el mismo y
que dicha transformacién no es voluntaria sino debida a la enfermedad. Asi una

madre comenta:

P — “Y algunas veces le digo ya, "jolvidate, déjate ya de la desgracia!
jAsimilalo y ya esta asimilalo! jY ya esté! y vive con ella jy en paz los
afios que queden, porque es que es asi!" P2/15

Otro participante afirma:

P — “A unos les da por llorar, a otros por pegar, por matar a otros...;a
saber? esto son enfermedades que no tienes....No sabes por donde te
va a entrar. El dia que esta muy bien, muy bien, pero el dia que esta
mal... no sabes por donde te va a venir. Y es muy dificil soportar estas
enfermedades y estos problemas. jEsta feo decir enfermedad! pero es
una enfermedad. jNo me gusta decir esa palabra enfermedad, pero es
gue es una enfermedad!" E2/43

Aceptar la transformacién del familiar supone el desarrollo de un trabajo
emocional por parte de los familiares. Este trabajo permite favorecer y restablecer
la relacion con el familiar enfermo y con ello la convivencia en familia. También
permite, en situaciones de dificil comprensién y convivencia, poder distinguir las
emociones del familiar enfermo y relacionarse con €l desde la empatia. Durante

una entrevista unos padres comentan:

P (M) — “Y sin embargo el afio anterior no quiso. jNo es que no quiso,
es que tiene una enfermedad! Yo digo que no pudo, él dice que no
quiso, es diferente, porque tiene una enfermedad, yo siempre digo que
tiene una enfermedad y él dice que es un vago ¢,0 no?

P (P) - Si es un vago. Es un vago, Pilar, va a estar asi, mientras que
nosotros vivamos, luego no lo va a mirar ni Dios, porque la gente no
quiere gente asi, jasi de claro, vamos!
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P (M) - El tiene una enfermedad ¢ves como es distinto?, para mi es
una enfermedad para €l dice que es un vago, pero yo te estoy
hablando de mi caso.

P (P) - iEs un vago porgue él solo hace lo que €l quiere hacer, nada
mas! Lo que dicen los demas no." E14/59

Aceptar la transformacion del familiar con un problema mental, requiere tiempo
para que emociones de incredulidad, negacion, culpa, ira, frustracion de
expectativas, den paso a emociones y actitudes positivas, con las que sus

allegados o cuidadores aprendan a convivir con la enfermedad. Un padre afirma:

P —“Tiene un corazén asi de grande, si le pides algo lo que sea, tu le
pides un favor, eh, Laura que tengo que ir a este sitio, como es esto,
como es lo otro; y ella te va, te lleva, te hace lo que sea. jEs increible,
es increible! (Enfasis afiadido) P1/18

6.1.2. Aprender a convivir con el familiar enfermo.

Esta segunda estrategia estd formada por sub-estrategias y tacticas. Asi, el
analisis de datos muestra que los allegados aprenden a convivir con el familiar
enfermo tras la crisis por medio de un conjunto de tacticas que constituyen dos
sub-estrategias. Estas son: 1) integrar en la vida familiar y 2) mantener la
cotidianeidad. Es a través de ellas, que los allegados o cuidadores luchan para
qgue su familiar con problema mental supere las secuelas tras la crisis y lleve una
vida normal. De esta manera evitan que su familiar enfermo sea una presencia
irreconocible para ellos. En palabras de una madre esto es “personar” a su hijo

con un problema mental:

P (M) — “De todas maneras jlo que ha hecho mi yerno con él no lo hace
cualquiera, eso también te lo digo!

P (C) - Lo hacia por él, porque hiciera ejercicio...

P (M) - Porque “se personara’...

P (C) - Le diera el aire, alli estaba mejor conmigo que dando vueltas
por el pueblo o sepa Dios." E12/31
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Otro allegado lo expresa como provocarle sentimientos y a través de ellos poder

relacionarse con él:

P — “...Yo le digo que yo no voy que me gustaria ir, pero “no voy
porque tu no vas”, quiero provocarle sentimientos, siempre que hablo
con él es para provocarle algo, malo o bueno, me gustaria mejor que
fuera bueno, pero no le provoco nada.... Siempre motivandole a él,
siempre pensando en que reaccione alguna vez, sus sentimientos
reaccionen."” E14/63

O por medio de dichas tacticas vivir con la enfermedad, como sefiala un

participante:

P — “Es decir, tu tienes esto, tienes que reconocerlo y aprender a vivir.
Dice: "jyo estoy cansado de luchar contra la enfermedad!", digo: "es
que ese es tu error, jtu no tienes que luchar contra la enfermedad,
tienes que vivir con la enfermedad! jEsa es la diferencia, tienes que
vivir con la enfermedad!” E1/30

Aprender a convivir supone para los participantes del estudio, indagar soluciones
para solventar dificultades de manejo y conservar a su familiar con problema
mental. Aprenden por si mismos a conquistar terreno a la enfermedad de la

sinrazon. Un allegado lo manifiesta:

P —“Y bueno vamos avanzando, yo sé que es un proceso bastante
largo y muy complejo jpero, bueno! Si de verdad dos personas se
quieren y quieres a la persona que tiene la enfermedad, no tienes que
fijarte en la enfermedad, tienes que fijarte en la persona que tienes al
lado. Intentar cuidar, cuidarla y que se cure. Yo sé que a lo mejor, no
tiene cura, pero por lo menos avanzar, que ella se sienta mas persona,
que se quiera mas." E2/13

Seguidamente se describen cada una de las dos sub-estrategias que los

participantes emplean para convivir con el familiar enfermo (ver cuadro 4):
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ACEPTAR LA
TRANSFORMACION
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Integrar en la vida Sacarle de su mundo
familiar
< Interaccionar con él
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FAMILIAR ENFERMO -
Evitar crisis
Preservar la seguridad
CONSERVAR LAS Ay o
RELACIONES ~
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Cuadro 4.— Sub-estrategias para aprender a convivir con el familiar enfermo

6.1.2.1. Integrar en la vida familiar.

Los participantes del estudio ponen en marcha una serie de tacticas a modo de
“ladrillos” levantados dia a dia, buscando construir como un mundo intermedio
entre sus familiares enfermos y ellos, de manera que le integren en la vida al

familiar. Durante una entrevista se comenta:

P — “Pero para que sepa él que hay que vivir, que hay otra... ;me
entiendes? Yo lo que quiero es tirar de él, tirar de él, eso es, pero no
tirar de él como si fuera una carga, jtirar de él para ver si consigo
despertarlo! jQue haya algo...que, que se le encienda la bombilla que
diga jvoy a hacer esto!, ¢ sabes?, algo de las cosas que yo haga o de
las cosas que oiga, que diga voy a hacer esto, alguna vez ¢ sabes?
(emocionada); eso es, eso es lo que yo hago." E14/31

Las tacticas para integrar al familiar con un problema mental son: 1) sacarle de su
mundo, 2) interaccionar con él y 3) corregirle comportamientos (ver cuadro 5). A

continuacion se describen dichas tacticas.
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Cuadro 5.— T4cticas para integrar en la vida familiar

6.1.2.1.1. Sacarle de su mundo.

Con el objetivo de provocar respuestas en el familiar con problema mental, de
reactivarle, los participantes recurren a distintas técnicas para sacarle de su
mundo, tales como despertar la casa del silencio haciendo ruido, o la tactica de
hacerle participe en la toma de decisiones, o bien escenificando comportamientos

delante de él, o exagerando emociones. Un participante lo explica asi:

P — “Asi que yo ya decidi: voy a levantar a mi hijo porque mi hijo tiene
gue levantarse y tiene que vivir el dia, pero si se quiere tomar las
pastillas que se las tome y si no se las quiere tomar que no se las
tome. Y en vez de despertarlo a voces, me busqué la estrategia de
despertarlo, pues molestandolo, un poco. Asi, con mis cosas...0 paso 0
hago ruido, tiro una silla, o le doy a la luz rapidamente...cosas asi,
molestias." E14/30

6.1.2.1.2. Interaccionar con él.
Durante las entrevistas se pudo apreciar cuan importante es para los participantes

poder interactuar con su familiar enfermo. Durante las mismas, los familiares
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aprovecharon cualquier momento o coyuntura para acceder a é€l, invitandole a
sentarse a conversar. Los participantes logran interaccionar principalmente

estableciendo un diadlogo. Un participante refiere:

P — “Y si tiene una racheja un poco peor pues: hablar mucho con ellos.
Yo me acuerdo cuando estaba peor, solamente muchos dias no hacia
mas que la comida porque habia que hacer la comida, jtodo el dia
hablando con él! Pues eso hacia yo hija mia, todo el dia hablando con
él...."Tu explicame lo que te pasa, pues esto es asi, tranquilo, que ya
veras como se..." jSiempre positiva para que esto pudiera llegar a estar
mejor! Pues eso, me...aflos y afios ¢eh? No un dia, afios y afios, jel
dialogo!" E15/10

Por medio de dialogar los cuidadores conocen los miedos de su familiar enfermo y
sSus pensamientos, por muy irracionales o suicidas que sean, como una madre

relata:

P — “También, hacia cosas raras, se pasaba a su habitacion, veia
cosas raras, creia que lo estaban escuchando... todas esas cosas.

E - Cuando me has dicho que os veia a todos muertos...

P - Vaya eso nos conto....yo decia cuando lo dice es que es verdad.
Ademas yo sabia que Luis estaba mal, escucharle eso es muy bueno,
contar sus cosas, que su espiritu se abra y escucharlo, escucharlo.
Luego darles, darles consejos buenos y decirle pues mira esto es lo
gue tienes que hacer, esto y esto.

E - ¢ Cémo le quitaba la idea?

P - Hombre yo le quitaba la idea diciendo: tu tranquilo que te vas a
curar, tu tranquilo, si sufres un poquito no pasa nada, que luego ya
verdas tu cuando pase el tiempo vas a estar mucho mejor, tu lo que
tienes que ser es tranquilo y cuando pienses una cosa de esas dimelo
a mi, y ya, yo, te ayudo. Vamos al médico y te ayudamos, eso es lo que
le decia yo. Tu dimelo a mi, madre tengo pensamientos de suicidio, tu
dimelo y siempre yo con ese, jdime las cosas, explicamelas! Y ya de
una vez, de otra y de otra, pues ahora mismo todo me lo dice; y es que
aungue no me lo diga alguna vez, con verle la cara digo: jLuis, ¢qué
pasa?(rie) Dice: “nada, esto, lo otro” y digo: "chico pero si no tiene
importancia, tu tranquilo, si eso no es nada. jNo le des importancia!"™ Y
ya él dice “si tu vas a durar, tu...”, y le digo “si hijo mio, yo voy a estar
aqui toda la vida..."E15/25

Y con ello, aprenden a conocer a la persona que hay tras la enfermedad, algo

necesario para su manejo. Durante una entrevista se afirma:
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P — “No quiero decir con esto que no sea necesario ir al psiquiatra, que
es super necesario jy mas a menudo!, o sea que, si yo pudiera pagarle
a mi hijo un psiquiatra se lo pagaba privado y tenia siempre su
psiquiatra, su mismo psiquiatra jque eso es muy importante! Porque
como te he dicho antes, no es tanto la enfermedad como conocer a esa
persona, que esa persona hay que conocerla. Pero no mandar pastillas
por mandar." E14/30

Este dialogo es cauteloso, cuidan la utilizacion de las palabras, el momento y la

forma de emplearlas. Dos participantes lo relatan:

P (P) — “Las cosas las pensamos detenidamente con este, porque es
que hay que tener mucho cuidado con él, jmucho cuidado!

P (M) - Para hablar, con las palabras que le decimos porque luego le
afecta mucho las cosas, le afecta mucho las cosas...se pone mas
triste....entonces yo también tengo que ser un poco psicologa con él,
para no ofenderlo, para no ofenderlo, pero todo eso lo estamos
aprendiendo con la vida, Virtudes

E — Claro, el no tratar de ofenderlo...

P (M) - iCon la vida, estamos aprendiendo esto!, jsin ningin maestro!
jLos maestros somos nosotros!

P (P) - No tratando de ofenderlo ni decirle cosas que le afecten, ni que
le digas...yo qué sé que no tiene vergiienza, que esto, que lo otro...hay
gue tener mucho cuidado ya." E13/27

P — “Nada pues ya es... ;no? como ir toreando dia a dia, pero, a ver ya
muchas cosas te las callas, sin..., sabes por no decirlo porque lo puede
interpretar mal, no porque sea malo ¢ sabes? cualquier cosa pues ya te
la tienes que callar, te dice algo y por no contestarle te tienes que
callar, pues a ver y son cosas que a lo mejor no tienen sentido, uf, yo
qué sé." E18/9

También los participantes evitan que el familiar enfermo se aisle y de esta manera
promueven la interaccion con él. Asi, una madre comenta situar su habitacion en

un lugar de paso:

P — “..pero para pasar a su habitacion, su hermano tiene que pasar a
la suya; que tiene poca intimidad, o tiene mucha intimidad. Y como esta
agui su hermano ahora, molesta también mucho, sale y entra, molesta;
tiene su objetivo, la pusimos ahi porque queria estar solo, pero luego
no." E14/41

Y otra refiere ensefarle a dejar la puerta abierta:
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P — “Porque es que cuando se encierran, como siempre su cabeza esta
cavilando jEs que su cabeza no para! Siempre estan...y una cosa que
a lo mejor no tiene mucha importancia, ellos aumentan, ellos les dan,
no es que le den importancia, si no que en su cabeza es mucho mas, le
dan, sienten mucho mas....si algun dia se le ha dado algo mal o tiene
pendiente alguna cosa y no lo soluciona...puf...su cabeza ya es...rum,
rum, rum, rum...jpiensan cosas que no van a pasar, tal, tal, tal ,tal, su
cabeza no para!. Entonces si esta la puerta abierta, pues yo entro, no
paro, para aca para alla, se distrae; le digo: "joye Felipe, vamos a ver
Jqué estas pensando?" Y ya dice: “mira madre esto... y es que estoy
pensando esto, lo otro”. Digo, “pues no hijo mio, eso no es asi”. Y ya él
va, jme va haciendo caso!" E15/12

6.1.2.1.3. Corregirle.
Finalmente, los participantes corrigen comportamientos del familiar con un
problema mental que amenazan la vida familiar; asi contribuyen a que éste se

integre en ella. Unos padres afirman:

P (M) — “El otro dia se fue pues a las once, o asi y a las dos y media
pues vino, jun término de esos, si! jPero eso de irse para dia y medio,
€S0 ya no es consentido aqui en casa! Entonces.... si lo vuelve a hacer,
nos han aconsejado que le digamos que va a la calle, dice aunque no
sea que vaya, pero lo tenéis que decir que va a la calle.

P (P) - Que se asuste.

P (M) - jHay que vivirlo! Pero...Virtudes, pero hay veces que... jes
como los nifios pequefiitos!, ¢a qué cuando un nifio chiquitillo hace
algo mal hecho y le damos un castigo, cambian? Pues a él hay que
amenazarlo, es la Unica amenaza que tenemos, de echarlo a la calle
porque se asusta, con eso se asusta." E13/16

Otro allegado lo explica:

P — “Y parece ser que ahora va bastante bien. También le dije que
tenia que ir jtodos los dias al hospital de dia! Eso fue los dos tratos que
hicimos y esta yendo todos los dias al hospital de dia, que antes decia:
"jay, no tengo ganas de ir!, jah, hoy no tengo ganas de ir!", y no
iba....Hoy no queria ir.... Digo:"jque no vas a ir, si no vas mafiana me
voy otra vez!" Y ha ido, parece que asi con esa...ch, me... jme fastidia
tener que decir eso, pero es que es la unica solucién, meterle miedo!
iSi no sigues mis condiciones, me voy a mi casa! {Tu veras! Y parece
gue eso, que la asusta y va. Si no es por eso no va. Si yo me quedo
digo: "jhaz lo quieras!" jEso tampoco es querer a la persona que esta a
tu lado! Entonces jtienes que meterle miedo para que ella vaya! y asi
vamos bien." E2/12
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En ocasiones corrigen reprendiendo al familiar enfermo, como un participante

refiere:

P — “Pues, le regafiamos mucho, bueno, cuando hay eso, le
regafiamos, pero luego, ya lo ves, se le regafia y no te contesta, no te
contesta hasta a lo mejor 10 6 15 dias que diga me voy otro rato.”
E13/8

Aungque a veces se empleen amenazas para corregir comportamientos que no

favorecen la vida familiar, lo comun es que se dialogue:

P — “Dices oye Antonio eso que has hecho pues no esta bien, o esto
que... corregirlo. Yo es lo que hago: corregirlo, porgue voy viendo, que
el ya por si mismo, como yo siempre le estoy, pues mira esto es asi, lo
otro es asi, corrigiendo, corrigiendo, corrigiendo, él se va enterando y
aungue vuelva a hacer eso que antes, pero se va notando, que ya si lo
hace se da cuenta y dice: “jes verdad, es que soy!, es que madre mia
mi cabeza o tal”. Se va dando cuenta de que llevo razén y tiene que
cambiar en ese aspecto, cuesta pero lo va consiguiendo. Es poco a
poco, pasito a pasito, pero si no tienes paciencia..." E15/17

El objetivo, como los datos sugieren, es lograr que el familiar enfermo siga

formando parte de la familia. Una madre lo comenta:

P — “Yo ya tengo mucha experiencia y vamos al centro, como ya nos
ves y todo el mundo jAh, y yo, me doy por contenta! porque veo que
muchas veces, digo: "jpero si nosotros somos los reyes!, ¢ sabes?
Porque no ha dado problemas, no ha dado, yo qué sé jes un chico que
le puedes todavia dominar!, que le dices, aunque tenga sus dias malos
y sus ratos, pero le dices cualquier cosa y se callay jha ido al centro y
se toma su medicacion!; o sea, jque dentro de los malos, esta bien!”
P2/37

6.1.2.2. Mantener la cotidianeidad.
Mantener la cotidianeidad de la vida familiar es la segunda sub-estrategia que los
participantes emplean para aprender a convivir con el familiar enfermo. Para ellos

consiste en poder construir una vida normal. Un participante afirma:
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P — “iEnfermedad mental es que tienes un problema y tienes que
convivir con él! jTienes que paliarlo de la mejor manera posible! y
hacer, intentar hacer una vida lo mas normal posible." E5/25

Hacerlo posible supone emplear cuatro tacticas. Estas son: 1) evitar las crisis, 2)
preservar la seguridad, 3) adaptarse a la convivencia y 4) mantenerse en forma

(ver cuadro 6). Seguidamente se presentan cada una de ellas.
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Cuadro 6.— Tacticas para mantener la cotidianeidad

6.1.2.2.1. Evitar crisis.

Los participantes hacen por evitar perder a su familiar con problema mental en las
crisis. Esta es una prioridad que los allegados tratan de conseguir con distintas
técnicas, por ejemplo, obviando comentarios desagradables del familiar enfermo,
poniéndose de su lado, mostrandole afecto y también desdoblandose, técnica que
consiste en disimular el cansancio personal y responder ineludiblemente a la
llamada del familiar con un problema mental, como si se dividiera en un mismo
momento para atender dos realidades distintas. Un esposo ilustra como evita una

crisis:
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P — “Ahora desde que tenemos teléfono movil, ¢ sabes? cuando se
encuentra mal y ve que le va a pasar algo, pide ayuda, jno, diciéndote,
estoy mal!, pero te llama. “iDime!", "no es que...me apetecia llamarte”,
"iah, que te apetecia!", "si porque es que...parece que estoy un poquito
de bajon o...", digo, "jah vale! Digo, “es que ahora mismo no puedo ir,
pero si puedo me escapo y te veo y asi ho hay que hablar por teléfono,
que gastamos bateria y mdvil, jti no te preocupes que si puedo voy!".
Y parece que se tranquiliza un poquito ¢no? Procuro venir, siempre
que tengo ocasion, o sea, si lo que estoy haciendo no es urgente ni
relevante ni...cojo y me vengo....Ella dice: "ay ha venido jqué bien!",
¢Nno? y asi también, hemos evitado algunas crisis." E5/18

6.1.2.2.2. Preservar la seguridad.

Preservar la seguridad del familiar dia a dia de la amenaza de la crisis, implica

que los participantes estén constantemente pendientes y vigilantes sin que su

familiar enfermo se dé cuenta. De manera que observan detalles y

comportamientos COMO Se expresa durante una entrevista:

P — “empieza que no puede dormir y se toma una caja de lorazepam,
entonces, paso la mafiana y no se puede hacer vivo, y no se puede
hacer vivo y miro la medicacion, yo siempre se la medicacién que tiene,
l6gicamente, yo me pongo a observar. Porque cuando él esta mal, le
doy la medicacion, pero cuando él, considero yo que esta para tomarla,
se la doy para que él se la tome. Es decir, yo sigo confiando en él.

E - ¢ Como sabes tu que esta para tomarla?

P - Claro porque yo lo observo. Aprendemos a observar detalles, eh,
momentos. Es decir, cuando él, tu le dices: “la medicacion’, y se la
toma normalmente, eh.... o sea, que empiezo por: "Diego tienes que
tomarte la medicacion", en vez de darsela, pues: "tienes que tomartela”
y observando tal, contando las pastillas que hay, para ver que no se ha
tomado mas o menos. Aprendes a convivir con ello, es aprender a
convivir. jEl problema es, al principio cuando no sabes, o cuando
cierras los ojos a la realidad!" E1/29

Preservar la seguridad precisa por parte de quien cuida, estar siempre cerca y

disponible el familiar puede, incluso, optar por encerrarse para cuidar del familiar

enfermo. Una participante manifiesta:

P — “Yo he estado un afio sin salir de la casa porque David no se
queria tomar el tratamiento, y lo arrojaba...y se guardaba las pastillas
en los bolsillos. Entonces yo me ponia en la cocina cuando terminaba
de comer a que se tomara las pastillas, yo. Ahora ya no." E14/15
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Preservar la seguridad del familiar enfermo supone para los allegados cuidadores
protegerle de si mismo, de modo por ejemplo que no descuide el tratamiento

como se indica arriba o controlar sus gastos:

P — “Que tuvo una temporada que tuve que ir a las tiendas a decirles
que ya no le dieran, “no le deis nada que no, decirle que no tenéis
tallas de lo que viene pidiendo y ya esta.” E16/18

Por otro lado, preservan la seguridad del familiar enfermo protegiéndole del
entorno familiar, por ejemplo, cuidando del contexto del hogar para que no le

perjudique y favoreciendo las relaciones cordiales. Esto explica un esposo:

P — “Yo no necesito coger una marioneta y decir, lo que tenga que
decir; pero bueno, lo hice en su momento pues por ella.... porque yo no
soy tan expresivo o tan...que yo no soy de los que dice a todas horas
“ite quiero!”; que yo he tenido mis errores.... si yo no soy perfecto, lo
que si quieres llevarte bien en la familia, pues tienes un ambiente
cordial, pues si tienes un tira y afloja, ceder en unas cosas y ella que
ceda en otras, en fin, conservarse." E17/12

Facilitar al familiar con problema mental herramientas con las que defenderse de
su vulnerabilidad y dependencia de cuidado tras las crisis, es otra manera con la

cual los familiares preservan su seguridad. Un participante refiere:

P — “Lo estan ayudando, lo estan ayudando (distintos profesionales).
Yo ahora, pues todos estos dias no sabes lo tranquila que estoy en ese
sentido. Alli (residencia temporal), me abrieron las puertas a mi hijay a
mi y me explicaron lo que iban a hacer. Y yo sé que esta recogido y
con personas que lo estdn ayudando, que le estan ayudando." E12/14

Inculcar autoestima al familiar con un problema mental, contribuye a que supere
dicha wvulnerabilidad y dependencia de los cuidadores. Esto lo manifiesta un

allegado:

P — “Que eso al principio no, era nulo. jElla nunca se ha querido a ella
misma! Siempre ha hecho mas por los demas que por ella misma. jYo
se lo inculqué!:"Maria primero tienes que quererte tu y luego quererme
a mi, que yo por eso no te digo, porque te quieras tu mas no me

quieres a mi. Pero, tu primero quererte y verte bien y luego preocupate

106 MARIA VIRTUDES LOPEZ GRACIA



CONSERVAR AL FAMILIAR CON PROBLEMA MENTAL

de los demas. Otra cosa que hemos avanzado, ahora ya se cuida mas,
se quiere mas." E2/13

En la atencién al familiar enfermo los participantes del estudio refieren actuar con
cautela legal si el familiar enfermo no esta inhabilitado y no tiene por tanto, un
tutor legal. Con ello previenen amenazas hacia la seguridad del familiar enfermo.

Un padre lo relata:

E — “¢Has intentado a lo mejor, alguna vez decirle...?

P — Si, decirle y convencerle, tal...y ademas no esta inhabilitada y es
mayor de edad, es decir, jque cuidado yo también con meterme en
su...correo electrénico, en su habitacion!, joh, cuidado, eh! Porque mi
hija en ese aspecto no tiene esa mala intencion "te voy a denunciar y
tal", que otros chicos si han denunciado a los padres y andan los
padres por la cuerda floja, es decir, tienes que tener mucho cuidado.
Otra cosa es que estuviera inhabilitada, entonces seria yo el tutor o mi
mujer, pero en ese aspecto no, en ese aspecto no, le tienes que decir
las cosas, intentar de convencerla. Ella caso no hace ninguno, ella
estas hablandole y le entra por un oido y le sale por otro." E8/20

A la labor de preservar la seguridad del familiar enfermo, contribuye mantener un
contacto continuo con profesionales de la salud. Esto lo menciona una

participante:

E — “2Y cuando lo veia peor usted como se ponia?

P - ¢Y0? Muy nerviosa, pasa que no se lo muestro hermosa, vamos
con lo mismo, muy nerviosa pero no se lo demuestro: “mira hermoso
tienes que ir al psiquiatra”. Mira yo he estado siempre muy en contacto
con los psiquiatras, con Lola, con todos he estado siempre muy al loro,
siempre. Como yo les digo, me diréis cansada..." E12/8

6.1.2.2.3. Adaptarse.

Los participantes afirman que adaptarse al cambio del familiar tras las secuelas
gue dejan las crisis en él, les permite mantener la cotidianeidad y conservar a su

familiar:

P — “La crisis o las crisis fueron al principio, porque ahora ya, que esto
es coser y cantar, una vez que ya pues la medicacién les va bien y mas
0 menos...Sobre todo, claro, es que al ser dos...luego resulta que cada
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uno actua de una manera. Porque Francisco, ifijate, esta fenomenal!
Francisco ha tenido veces de estar hasta dos afos sin salir a la calle,
ipero sin salir a la calle! Lo que pasa es que aqui tenemos una portada
muy amplia y entonces €l se baja por abajo y coge su aire y su sol,
juega si quiere al tenis; jpero dos afos!.... porque él cuando se recluye
asi, tampoco te habla mucho, no te crea ningun problema, jninguno! Y
le ves que él esta bien, s6lo que no sale.” E4/2

Quitar importancia a las crisis y normalizar rarezas del familiar enfermo son

muestras de la adaptacién de los allegados a la crisis. Una madre refiere:

P — “Entonces cuando el sale y esta mucho tiempo por ahi, digo estara
entretenido, estara entretenido y me gusta que esté tiempo por ahi
¢sabes?

E - ¢ Pero tampoco sabes si esta entretenido o0 no?

P - Claro

E - O si le puede pasar algo, ¢temes también eso?

P - No, no de eso no temo. Fijate tl, nunca me he parado a pensar que
le pase algo, no nunca. Sélo que no esta entretenido, que esta alli en
un rincén en el parque sentado y ya esta." E14/22

Adaptarse permite la convivencia con anormalidades tras la crisis. Un patrticipante

lo ilustra:

P — “Ademas es que le tenia que jurar todas las cosas. jEs que cada
cosa se la tenia que jurar!

E - ¢ Cuanto tiempo estuvisteis asi con esos rituales?

P - Pues mira, por lo menos casi dos afos

E - ¢ Entonces todas las crisis eran asi, de esa manera?

P - Si, si, si." E6/20

También adaptarse supone entender que el familiar enfermo se maneja a un ritmo
distinto al normalizado social y culturalmente, esto es, tomar conciencia que tiene
Su propio tiempo para reaccionar. Durante una entrevista se pone de relieve la

importancia de respetar este ritmo:

P (P) — “Si hombre a las 2 de la mafiana tocando la guitarra, esta muy
bien! jEs que no son horas de tocar la guitarra, en vez de estar
acostado hasta medio dia, levantate a las 8 y tienes todo el dia para
tocar!

P (M) - ¢ Te das cuenta como son maneras de ver...y yo sin embargo
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P (P) - Tienes que mirarlo como una persona normal y tiene que
acceder, aceptar como una persona normal y los horarios son horarios
para todo el mundo

E - ¢Y puede razonar?

P (P) - Cuando quiere si

P (M) - Y yo lo veo distinto y digo si a las dos de la mafiana, esta
gozando mi hijo rascando la guitarra, pues que goce.

P (P) - iSi es que a las dos de la mafiana no son horas de rascar la
guitarral

P (M) - iNo te digo! jEs que son cosas!

E - ¢TU lo ves como una persona normal, pero con menor capacidad?
P (M) - Claro que no, él tiene una enfermedad, y si en ese momento
tiene su lucidez y tiene ganas, porque a €l jlo que le faltan son ganas!
Pues que lo haga. Y lo vemos distinto." E14/56

Por otro lado, adaptarse al cambio del familiar tras la crisis, implica acostumbrarse
a llevar una vida pasiva, caracterizada por mantener rutinas en la vida familiar y
resignarse con conservar al familiar tal como estd, en una normalidad peculiar

pero libre de crisis. Los participantes se refieren a ello en una entrevista:

P (M) — “Pero ahora es esto lo que hay....nos tenemos que
acostumbrar Virtudes a esto que es peor, a ver, ¢qué hacemos? dime.
E - ¢ Ahora el dia a dia es acostumbrarse a vivir asi la normalidad?

P (P) - ¢Aver?

E - ¢ Para no estar ni desesperados, ni enfadados?

P (P) - Claro, si, si

P (M) - Esto ya lo hemos dejado asi, Virtudes. El que este ahi, hace
sus estudios, hace muchos libros, hace muchas copias, hace muchos
dibujos y él come cuando quiere, el padre y yo comemos aqui, yo hago
las comidas, ;mama has dejado?”, “si, ahi te la he dejado”y él come.
Entonces jclaro, estamos intentando llevar una vida muy pasival!
porque con disgustos no adelantamos nada." E13/13

Sin embargo, adaptarse supone también permanecer sin rendirse y continuar
peleando por normalizar la vida de su familiar con un problema mental tras la

crisis. Dos participantes lo comentan:

P — “Una lucha, una lucha hombre se termina...se suaviza la lucha (rie)
Yo he estado 30 afios luchando méas que, como el que lucha con
espada (rie) pero ahora ya se lucha, pero mas tranquila. Siempre
pendiente...de que no tenga los brotes; jpero con la medicina, también
eso le ha frenado! Y la ayuda de los psicélogos, la psiquiatra y alli en el
centro una maravilla." E15/30
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P — “Es aprender, aprender, aprender y aprender a vivir en esa
situacion. Si tu quieres eh...ser...hacer un maraton, tienes que aprender
a correr y a entrenar, si quieres ser un nadador y quieres ser de la elite,
tienes que aprender a nadar y tienes que aprender a resistir, y tienes
gue entrenar. Y esto hay que aprender y hay que entrenar. Hay que
entrenar y si se lleva entre dos, mejor. jQue no! es preferible, uno solo,
pero donde ¢ eh? donde no haya demasiado desacuerdo.”" E1/86

6.1.2.2.4. Mantenerse en forma.

Finalmente, mantener la nueva cotidianidad en la vida familiar tras la crisis del
familiar enfermo, requiere mantenerse en forma; en palabras de un participante es
necesario "ser fuertes” (P1/12). Esto significa permanecer firme psicolégicamente
para no dejarse arrastrar por la pérdida del familiar en las crisis y plantar cara a la

enfermedad en el dia a dia. Un participante lo refiere:

P — “Esta enfermedad muere con €l, pero vamos a tratar de que en lo
gue se pueda llevar una vida mas normal. Pero ahora, vosotros es que
si no os plantais y le ponéis cara a esto, pues no vais a llevar ninguna
vida, vosotros vais al traste igual. Ni él va a ser nada, ni vosotros
tampoco". Y ahi ya dije: pues sea lo que Dios quiera y ahi ya me planté
y le dije: “ino, no Emilio, no me preguntes! jNo me preguntes porque ya
has oido a los médicos!” E6/38

Para mantenerse en forma los allegados ahorran fuerzas no desgastandose en
discusiones inutiles. También las aprovechan, actuando con paciencia, teson y
confianza en que van a poder con la situacion. Esto se expresa durante las

entrevistas:

P — “La paciencia es fundamental, la constancia y la perseverancia,
exactamente qué es lo que hay que hacer. " E15/17

P — “Pero bueno, como esta enfermedad es asi, yo ya me he hecho la
cuenta de que esto, el que no lo conoce no sabe lo que es. Pero que
luego, jtu te tienes que hacer a ellos, antes de que ellos se hagan a ti!"
E3/21

P — “Es lo mejor, si reina la paz todo va mejor iY hay que confiar y decir
venga vamos a poder con esto y va a mejorar, con ese teson!". Si vas
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nada mas que: "ya no puedo mas con esto, esto no puede ser, pues él
empeora, lo mismo se va por ahi y no lo ves ya." E15/10

Y por ultimo, mantenerse en forma requiere saber desconectar de tensiones o
dificultades en la convivencia con el familiar enfermo, por ejemplo relajandose

como describen dos allegados:

P — Y entonces, jme acuesto! y me olvido y me relajo, porque si no,
Veo, es que si no acaba conmigo esto, ¢eh? jEs que si no, acaba
contigo!" P2/15

P — “No, la casa es muy grande, yo me bajo a bajo y me siento
tranquilamente, yo tengo abajo mi salén igual que este, entonces me
bajo alli, me tumbo y me tranquilizo o me pongo la tele..." E18/19

6.1.3. Conservar las relaciones familiares y sociales.

La tercera y Ultima estrategia que los participantes usan para conservar al familiar
con un problema mental trata sobre mantener las relaciones familiares y sociales.
Los familiares van a enfrentar tanto el desafio de conservar al familiar ya
recuperado tras la crisis, como la amenaza del estigma que tiene la enfermedad
mental y que pone en peligro dichas relaciones. El analisis de datos sugiere que
los participantes conservan las relaciones familiares y sociales por medio de tres
sub-estrategias, éstas son: 1) mantener el vinculo, 2) preservar la integridad del
familiar y al 3) mantener las apariencias (ver cuadro 7). A continuacién se

describen cada una de ellas.
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(
ACEPTAR LA

TRANSFORMACION

APRENDER A CONVIVIR CON EL FAMILIAR ENFERMO

Mantener el vinculo

familiar
o
CONSERVAR Preservar la Evitar el trauma del
RELACIONES integridad del familiar < tratamiento

FAMILIARES Y SOCIALES <

L Proteger del estigma

\
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Mantener las
_ apariencias < Actuar movidos por el
qué diran

Cuadro 7.— Sub-estrategias para conservar las relaciones familiares y sociales

6.1.3.1. Mantener el vinculo familiar.

Los participantes refieren no estar dispuestos a desvincularse de su familiar con
problema mental, pese a que las crisis lo transformen en un desconocido y
pongan en peligro las relaciones afectivas que tienen con él, si le ven como a su
familiar y van a hacer todo lo posible por conservar la relacion familiar, afectiva.

En una entrevista se manifiesta:

P — “Porque cuando tiene que ir con Felipe a Segovia (lugar de la
consulta con el psiquiatra), jque yo, no le obligo a que vayal!, pero jes
que tiene que ir porgque es su hijo! ¢ Me entiendes? jY no me importa lo
gue tenga que hacer! pero empieza, asi como te lo estoy diciendo,
empieza a decirme:"” mafiana tengo que madrugar porque tengo que
estar en Segovia. Y no le escucho, yo no le escucho, jno, si es que es
tu hijo y hay que luchar por él!” (Enfasis afiadido) E14/25
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Asi, conservan al familiar, ya que en sus relaciones prima el vinculo familiar sobre
el de enfermo; y esto es lo que evita a los cuidadores ser como los enfermeros o

guardianes de sus familiares. Los participantes revelan:

P — “Si es que es muy dificil, todo esto, es muy dificil que si, es dificil,
a ver como, a ver como se echa un hijo a la calle, teniendo posibilidad
de que esté aqui como un rey! jA ver cdmo lo echas!" E13/15

P — “Porque le vino la enfermedad. Yo sé que es una enfermedad
mental, ahora ya te digo...yo creo que no necesito saber mas, porque
ahora yo le veo a él, pero yo tengo la esperanza de que mi hijo se va a
poner mejor. Y me levanto todos los dias con esa esperanza y no
quiero saber nada mas ¢no sé si me entiendes?" E14/17

Mantener el vinculo supone cumplir con el rol familiar tal como ser padre, esposa
o hijo, que en gran medida consiste en el cuidado. Al lograr mantener este
vinculo, conectdndose emocionalmente y afectivamente, se afianza su rol familiar
y con ello se alejan de unas relaciones de guardianes. Esto lo reflejan dos
allegados:

P — “Paciencia es lo primero, fortaleza, amor; y los padres pues tienen

amor, ahora, ch, es que el amor, dice “al final de la vida nos van a
examinar del amor”, el amor, el amor..." (Enfasis afiadido) E15/30

P — “Cuando me enteré de la enfermedad queria morirme, si, y de
hecho, te lo digo de verdad, ahora no. Ahora daria cualquier cosa, jeh!
por ver a mi hijo, yo que sé, vivir solo y disfrutar de la vida, del sol. Juan
hay dias que no ha visto el sol, ha estado todo el dia acostado y se ha
levantado por la noche y ha estado por aqui por la casa solo, para no
Vernos a nosotros, digo yo o cosa asi ¢ sabes? Pero ahora no me
quiero morir sin ver a mi hijo bien, cuando esté bien me da igual.”
(Enfasis afiadido) E14/27

Es en este rol familiar en que prima la relacién afectiva, donde se puede producir
una separacion fisica, para que se mantenga el vinculo afectivo y asi conservar el

vinculo familiar. Un participante lo expresa:

P — “...llevo trabajando con €l desde los 20 meses...He aceptado para
ver si lo mejoro y encontrar su lugar, que no lo encuentro, pues no lo
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sé. El lugar que le viene bien (“con personas buenas que le hagan vivir
bien”). Yo mi lugar seria el estuviera aqui trabajando con 27 afos, yo lo
tuviera aqui aunque sea el mayor, que estuviera trabajando aunque no
fuera novio, pues yo tan contenta, tan contenta, pero es que veo que su
lugar no es este, no es este, No es su casa. Y mira que abro su

armario, tiene cosas, qué pena la bicicleta....Pero jqué voy a hacer!"
E12/29

6.1.3.2. Preservar la integridad del familiar.

En esta segunda sub-estrategia para conservar las relaciones familiares y
sociales, los participantes cuidan la integridad de su familiar enfermo, ya que las
crisis le deterioran y convierten en una persona tan vulnerable que pierde el
sentido de si mismo, hipotecando su vida. Esto lo llevan a cabo por medio de dos
tacticas: 1) evitar el trauma del tratamiento y al 2) proteger del estigma (ver

cuadro 6). Se describen a continuacion.

(
ACEPTAR LA

TRANSFORMACION

APRENDER A CONVIVIR CON EL FAMILIAR ENFERMO

(" Mantener el vinculo

familiar
CONSERVAR Evitar el trauma del
RELACIONES Preservar la tratamiento
FAMILIARES Y SOCIALES < integridad del familiar
\_ Proteger del estigma

Mantener las
\_ apariencias

Cuadro 8- Tacticas para preservar la integridad del familiar con problema mental
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6.1.3.2.1. Evitar el trauma del tratamiento.

Los participantes tratan de preservar la identidad de su familiar enfermo con
actuaciones para evitar el trauma de un tratamiento y convirtiéndose ellos mismos

con su presencia, en sustitutos del tratamiento. Una participante comenta:

P — “El problema empieza, coincide con que yo tengo un problema con
mi marido, le dejo y me vengo aqui (lugar donde vive su madre). Aqui
ella (su madre) ya estaba empezando con los sintomas de los
temblores....y tal. Entonces, yo creo que en parte fue culpa mia, el que
mi madre dijera: "bueno ya esta aqui mi hija, ya no necesito tratamiento
mas, ademas me esta poniendo mal, yo no tengo ningun problema,
pues dejo mi tratamiento y ya tengo aqui a mi tratamiento jel sustituto
de mi tratamiento!" E11/8

Tratan de resguardar la humanidad y dignidad de su familiar enfermo evitando
que sea ingresado y si fuera inevitable, le acompafian en ese ingreso y asi

atenuar el impacto que éste produce. Una participante habla de éste:

P — “Un ingreso ni mejor!, que nosotros siempre, jhombre! en un
enfermo "de estos" lo que temes, son los ingresos, que se pongan
agresivos, que encima tengas que llamar a la policia...tengas

E - ¢ Os ha pasado en otras ocasiones...?

P - No, no, no gracias a Dios, pero eso debe ser durisimo y luego, es
que, a ellos, se le queda grabado, porque mira, una vez, le miraron,
jestuvimos yendo a Lopez Ibor! y entonces, una vez le ingresaron alli,
en Lopez Ibor, el ingreso ese que te digo de hace 10 afios, porque
ibamos a Toledo, al principio y las medicaciones, jes un chico muy
complicado para las medicaciones! Se conoce que la epilepsia, m...
tiene problemas con la... jno lo sé! El caso es que

E - ¢ Que no le funciona toda la medicacion?

P - jExacto! no te creas que todas les van divinamente. Pues chica, era
cada quince dias cambiarle de medicacion, y un ingreso, cada quince
dias y un ingreso. ¢Y tu sabes lo que le marco eso? Entonces, este de
Lépez Ibor, es lo que te digo, estaba un poco agresivo y fuerte y se
conoce que le ataron, ¢sabes qué eso no se le olvida? jEso no se le
olvida, no lo olvida!

E - ¢ Por qué? ¢Lo nombra de vez en cuando?

P — Claro, “y es que ¢a mi por qué me tuvieron que atar? jPorqué me
tuvieron que sujetar!" Nada, a nosotros no nos dijeron por qué, ni...,
estaria agresivo o claro esta. Estoy diciendo que si tienes que llamar a
la policia o algo, eso les marca mucho jPero muchisimo!
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E - A ellos ¢y a vosotros?
P - Bueno, a los familiares, mas. Porque es un simple ingreso y les, y te
duele, con qué..." P2/11

Por ello no es de extraiar que en las entrevistas comentaran que evitan llamar a

las fuerzas de seguridad, ya que se forzaria el trauma que conlleva un ingreso.

6.1.3.2.2. Proteger del estigma.

Preservar la integridad del familiar supone también defender de los dafios del
estigma que tratan de desacreditar tanto a la persona con un problema mental
como a su familia. Este estigma puede intensificar el dafio que las crisis
ocasionan y favorecer la pérdida del familiar. Proteger del peligro del estigma a
una persona con problema mental, segun los datos, consiste en proteger de

habladurias que desacreditan a la persona:

P — “Porque no quiero que la gente sepa mas de lo que tiene que
saber. Porque la gente es muy mala y en cualquier momento dado, le
digo yo algo de mi hija y me pueden decir un dia: jpues si tiene una,
has tenido una hija cocainbmana! Y ya se ha liado el tinglado! He
vivido mucho y a mi no, no puedo; que cada uno viva su vida, yo no me
meto con nadie, que nadie se meta conmigo. Mis problemas me los
arreglo yo, como he hecho toda la vida ¢ sabes? Y ya esta! Lo mejor
gue se puede hacer es eso." P1/42

Esto implica cuidar los limites permeables que hay entre lo publico y lo privado.

Un allegado manifiesta:

P — “Yo esto lo tengo como privacidad, yo es que no...yo soy una
persona, que me gusta que mi privacidad, me gusta tenerla. A mi me
han preguntado y he mentido, pero es que soy asi, yo no puedo decir
gue mi mujer esta en el hospital de dia curandose de la enfermedad
de... psicoldgica, no. Porque no le importa a nadie lo que le pase a mi
pareja, o lo que me pase a mi jno le importa a nadie!” “pues ;qué hace
tu mujer?, pues esta trabajando en el hospital”. Y ahi queda, y se
gueda con la duda, jporgue no tiene nadie por qué enterarse de lo que
pasa en mi casa! Cada uno que se preocupe de su casa, que bastante
tenemos cada uno con la nuestra, ¢,qué saco yo con decir pues esta alli
curandose! No, porque no, eso ho me ha gustado de nunca
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E - ¢por qué crees que la gente se reiria?

P - si 0 hablar mal, o lo que te he dicho: jmira que su mujer esta loca!
Porque somos asi de malos, "jmira tiene su mujer que esta loca!". No
va a decir, pues tiene una enfermedad y esta curandosela”. No, no, la
primera palabra que va a salir de la boca: "esta loca", pues para evitar
eso, lo mejor es no hablar. Intentar quitar... fuego al asunto. Pues
bueno, pues te quedas tan bien. Tu te quedas contento y ellos pues no
saben mas. Y si se enteran, jpues bueno qué se enteren!, me da igual,
pero de mi boca no va a salir. Porque para tener que enfrentarme y
decirle cuatro cosas a la cara, mejor no llegar a esos términos. Le
mientes, se queda €l tan a gusto y tu tan tranquilo. Y aqui paz y
después gloria. Es mi manera de pensar." E2/40

Asi como, ocultar la etiqueta diagnostica del problema mental, ya que puede ser
una marca deshumanizadora y socialmente atemorizadora, como una madre

comenta:

P — “Las Unicas que lo saben son mis hijas de verdad, porque yo a las
vecinas: “;Y Pablo? han visto venir la ambulancia ¢ qué tal? Pues
mejor, ya esta mejor, pues si, si, estd mejor ya. Yo a nadie le digo
nada, ¢por qué? porque a nadie le importa, porque a nadie le importa,
ch...lo que no he podido evitar, porque si ha dado cuatro voces y le han
oido, pues no se puede evitar, como lo pueda evitar a nadie le
importa....Pues si esta un poco nervioso, un poco retraido, un poco
depresion. Que nadie sabe que es esquizofrenia, ¢ sabes? Todo el
mundo sabe que es depresion, a nadie se lo he dicho ajeno, ja nadie!,
gue es esquizofrenia..." E12/24

También para proteger del estigma que conlleva un problema mental, los
participantes mantienen en secreto las crisis y sus posibles secuelas. Un padre

refiere durante la entrevista:

P — “Tampoco te atrevias a decirselo, ni a su hermana. Porque la gente
muchas veces no saben, algunas se los figuran pero no saben de
verdad los problemas que hemos tenido, problemas fuertes, fuertes de
cuando el reventaba como yo digo, yo lo notaba y lo sujetaba. Y claro,
yo a lo mejor ya le tenia cogido el aire, pero ¢y la gente y los amigos?
Pues ya sabes hoy lo que pasa, unos te lo consideran de una manera,
otros de otra y.... es asi, eso....lo vive la familia." E7/63

Ocultan tratamientos e ingresos del familiar enfermo. Un participante lo relata:
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P — “Yo que no queria, yo la dije a mi prima "oye que al final no vayas
por ahi contando que estoy aqui ingresa”. jQue yo no queria contarle a
nadie que estoy aqui ingresada! porque como ya le ingresamos y
hablaron mas de la cuenta. Digo pues oye que hablen, pero yo no
quiero dar sainete. Asi que ¢ qué te parece? Asi que quieres que te
cuente pues eso, pues esas cosas." E4/62

Asi como “esconden” al familiar en momentos de crisis para evitar que sea

desacreditado socialmente. Una madre afirma:

P — “Pero es que si él no esta un poquito euforico, ¢de qué manera va
a hablar con ese y se va a ir? Es que cuando estan...es otro mundo.
Cuando estan euforicos ven la vida de otra manera, son los campeones
y luego sin embargo, se hunden. Yo ya por el camino decia, "jEa
Sefior, por lo menos no ha pasado nada, le hemos quitado de alli!",
porque por lo que sea le dice alguien algo o se altera y yo no quiero
mas habladurias ni mas..." E4/94

Incluso cuando el desenlace fatal de una crisis es un suicidio, siguen protegiendo

la imagen social de su familiar. Durante una entrevista se expresa:

P — “Ya me dio, mira yo: “iPaco, Paco, Paco!” Miré, iy estaba abajo! Asi
como te lo estoy contando. Y ya estaba abajo, como un mufieco

E - ¢se habia tirado?

P -... iMi hijo no era de tirarse! Y las vecinas de alla abajo, porque él se
asomaba mucho a la terraza, me decian, me decian cuando paso esto,
como era muy alto y la baranda era muy bajita, "ja ver si se ha caido, a
ver si se ha asomado y se ha caido, porque estuviera mareado o por
algo!". jYo no lo sé! El caso es que mi hijo, que caido estaba en el
suelo. jYo ya para morirme!" E3/46

6.1.3.3. Mantener las apariencias.

La tercera sub-estrategia que emplean para conservar las relaciones familiares y
sociales consiste en mantener las apariencias en el escenario social en el que
acontecen las crisis y los cuidados familiares. Los participantes saben que en este
contexto social, cuidar la apariencia de normalidad del familiar con un problema
mental es de importancia vital. La llegada de las crisis golpea y hace temblar la

imagen de la persona, la subvierte, la convierte en extrafia e inaccesible.
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Mantener una fachada de normalidad es muy importante porque significa
mantener la normalidad del familiar con un problema mental y la de la propia
familia, ante los demas y esto permite que las relaciones sociales se preserven.
Las apariencias las mantienen los participantes, por medio de dos tacticas: 1)
fingiendo normalidad y 2) actuando movidos por el qué diran (ver cuadro 9). A

continuacion se describen cada una de ellas.

(
ACEPTAR LA

TRANSFORMACION

APRENDER A CONVIVIR CON EL FAMILIAR ENFERMO

( Mantener el vinculo
familiar
CONSERVAR
RELACIONES < Preservar la
FAMILIARES Y SOCIALES integridad del familiar
\ Fingir normalidad
Mantener las Actuar movidos por el
_ apariencias qué diran

Cuadro 9.— T4cticas para mantener las apariencias

6.1.3.3.1. Fingir normalidad.

La normalidad la fingen los allegados en el entorno social. Un participante refiere:

P — “lbamos a verle, después de comer nos ibamos, yo venia...por lo
gue dices td, yo me iba a misa, jpara que a mi me vieran como si a mi
no me pasara nada!" E4/42
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Y también en el circulo familiar fingen normalidad, de modo que no se preocupe y

se proteja la calidad de vida de otros miembros de la familia. Un allegado lo

describe:

P — “Y luego, mira, vienen los hijos y haces de tripas corazén. Ves
estos dias de... jbueno, y el afio pasado todos aqui y él en el hospital!
En Navidad, pues jQué cara pones, como te pones a llorar!...o...uf,
tenias que tener buena cara. Y estos dias jigual! Aunque...ta vieras que
estuviera un poco torcido...bueno los hijos ya saben. Pero, sobre todo
por los nietos, que son pequefios. Y estan detras del tio, el mayor no, el
mayor tiene 15 afios y ya...ch...comprende que su tio tiene cosas raras.
Pero los pequeiios, que jle quieren con locural, "¢y por qué esta malito
el tio Oscar? ¢, Qué le pasa al tio Oscar? ¢Y qué? ¢Y por qué?,
entonces, tienes que procurar, yo que Sé que... jque no vean un
ambiente de tristezas y de penas aqui!" P2/51

Para fingir una normalidad recurren a distintas técnicas, tales como ser discretos

en el manejo de la crisis evitando que se sospeche. Un participante afirma:

P — “Por fuera estas, o sea, que no ha cambiado para nada, para nada,
para nada, para nada. Ni gritar, ni mal caracter, no ha cambiado para
nada. Yo sigo haciendo mi vida como la he hecho siempre, para mis
hijos.... “¢Coémo estas?", si llama por teléfono, digo jbien! estoy bien" O
sea, que yo, todo normal, normal, normal, normal. Que dentro te
ahogas, pues bueno; pero jpor fuera estas como una rosa! Y para nada
(flojito)". E10/33

Otra técnica para fingir normalidad es poner excusas para defender y disculpar el

descontrol del familiar enfermo. Una hija lo expresa:
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P — “Entonces yo tengo que buscarme la excusa o, si excusas, excusas
para defenderla." jMartin con lo que tiene, ahora lo de los ojos!". "Lo de
los ojos, jpero si son cataratas!”, "ino, pero es que ella como le han
dado tanta quimio, pues la anestesia”, o sea, buscarme...uf

E - ¢ €l no sabe que no toma tratamiento y necesitaria tratamiento
psiquiatrico?

P - no, no se lo puedo... jve, ve lo que hay!

E - ¢ve que no es normal?

P- Ve que no es normal

E - ¢y no te dice por qué no la llevas algun sitio?

P -iSi, constantemente! y ahi es, pues volver a las excusas: "Martin es
gue es muy mayor, ya le dimos tratamiento una vez y parecia un trapo”.
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Mentiras, excusas, llAmalo como quieras jporque no deja de ser mi
madre!" E11/24

También fingen normalidad enmascarando sus sentimientos de miedo, tensiones,

preocupacion, tristeza e infelicidad. Un participante asegura:

P — “Entonces nos juntabamos una semana en una casa y cuando
veniamos, yo estaba nervioso total, porqué, digo. Los nervios estabas
en tension. Lo veia bajar y se iba alli, nosotros estdbamos echando
agui una partida a las cartas con los amigos, tomabamos café y tal,
uf...qué sudores, jvaya si le da, si no le da!! jEso, también te hace, y a
ver qué hacias, no vas a decirle a los amigos pues mira no vamos a
salir porque... tengo este problema." E7/63

Callando sus emociones, sostienen una imagen de normalidad. Un padre refiere

“comérselo todo”:

P — “Pues hombre me ha afectado, ya te digo que he sido un hombre
fuerte en esas cosas, uf, pues me ha afectado, si. Sabes por qué,
porque yo soy una persona que me lo como todo ¢ sabes? Lola siempre
me lo dice "jtienes que expulsar!", me lo como todo y yo al comérmelo
todo, pues esta ahi dentro, sabes, no lo expulso.... Pero, el dia a dia ha
sido duro y todas esas cosas ¢ sabes?” P1/39

6.1.3.3.2. Actuar movidos por el qué diran.

Ante la sospecha de incomprension y temor al deterioro de la propia imagen
social, y a fin de conservar una normalidad y con ello las relaciones sociales, los
participantes actian movidos por el qué diran. Esto supone cuidar su reputacion

en su entorno. Un participante que vive en un pueblo, lo manifiesta:

P — “Pero una enfermedad como la de mi hija, la sufrimos con bastante
tristeza, con bastante tension y mal, mal, mal, no esta eso

E - Y ¢con quién os desahogais?

P - Pues con nadie, hablamos entre nosotros, entre nosotros hablamos
y poco mas. Porque tampoco lo puedes ir contando. jNo puedo decirle
a mis comparieros ni a mi jefe oye me ha ocurrido esto con mi hija. Yo
se lo dije a mi mujer y te lo estoy diciendo a ti, jyo no se lo he dicho a
nadie! Yo tengo amigos, amigos de toda, pero jes que son cosas tan
fuertes que no puedes contar! Yo no puedo decirle a mi jefe, a mi
inspector le puedo decir, "oye mira, jque nos conocemos de toda la
vida y hemos ido a la escuela juntos y...pero no le puedo decir oye me
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pasa esto. Que a lo mejor seria bueno que se lo dijera, pero no me fio
lo suficiente, porque es una cosa tan dificil y tan grave y es un pueblo.
Es medio rural, somos unos catetos de pueblo, unos catetillos, unos
“pardis”, somos “pardis”. Entonces claro, te lo aguantas, te lo
tragas....porque es muy duro, muy duro....es muy dificil." E8/41

También protegen su reputacion como cuidadores del familiar con un problema

mental ante el cansancio o falta de motivacion para continuar con el cuidado de

su familiar, actian movidos por qué diran. Una hija refiere:

Sin

P — “Es que yo creo que también hay gente que cuando cuidas a un
paciente o lo cuidas desde el carifio o lo cuidas desde el qué diran si no
vengo Yy atiendo, que dirdn si no vengo y lo atiendo. Yo te hablo por eso
porque uf... qué dirdn si no vengo yo, es que es tanto...cuando ya te
ves sin fuerza, dices y tan mal hago yo si cojo que hay: chica para
quedarse una noche con ella, yo decia y yo me voy, jaunque sea a la
sala de espera pero la chica esta que este en la habitacidén, seguro que
le va a dar buena noche.

E -¢Y pensabas en el qué diran?

P - Si...en el qué dira mi hermano, en el qué dird mi madre, en el qué
dira mi tia, en el qué dira si se entera la gente de tal, qué diran, qué
dirdn y qué diréan...si." E19/59

embargo, mantener las apariencias tiene la contrapartida de generar

inseguridades en la manera de manejar la situacion. Dos allegados hablan de ello:
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P — “Si, no sé a lo mejor hago mal ¢no?, pero jque no me apetece!
Pero que no me apetece que diga nadie: "jya esta tu mujer otra vez!" y
le digas tu: "pero ¢;tu de que vas?" Porque es que quizas, el que sepan
te... incite, a tener que enfrentarte con alguien, a quien no te apetece
enfrentarte, jni mucho menos!” E5/26

P — “O sea, lo que hemos hecho por evitar, dices td, no lo sé si a lo
mejor no les hemos protegido demasiado y no se han desarrollado
ellos, yo no lo sé, el caso es que hemos hecho lo que hemos podido.
Mira yo muchas veces cuando hablan digo, si es que cada uno sabe lo
gue hay en su casa." E4/94
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Esto ya lleva a la ultima parte de los resultados del estudio, donde los relatos de
los participantes, revelan el efecto que tiene en ellos mismos los esfuerzos que

hacen por recuperar y preservar al familiar con un problema mental.
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CONSECUENCIAS DE LAS CRISIS EN LA VIDA DE LOS CUIDADORES

Este capitulo describe el efecto que tiene en los familiares las crisis del familiar
con un problema mental. La categoria que las describe se denomina de manera
genérica “consecuencias de las crisis en la vida de los cuidadores”. Seguidamente

se da cuenta de ella.

7.1. LAS CONSECUENCIAS DE LAS CRISIS EN LA VIDA
DE LOS CUIDADORES FAMILIARES

En la vida de los participantes del estudio, cuidar del familiar con un problema
mental tiene dimensiones profundamente dolorosas, debido al sentimiento de
pérdida del familiar con un problema mental. A esto se aflade que las crisis lejos
de ser un episodio traumatico y aislado de la vida, se encadenan, de modo que
durante las entrevistas algunos participantes manifiestan este sufrimiento con un
continuo llanto, con inevitables lagrimas, “quitdndose una mascara”, de apariencia
y revelando no poder mas, llegando a a vivir hecatombes o un cuidado poco

gratificante durante las crisis. De estos sentimientos hablaron los participantes:

P — “Ese dolor que me hace llorar cuando hablo de él, ese esta ahi
siempre (emocionada)." E14/35
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P — “mm (sollozos) es un sufrimiento de noche y de dia, jde noche y de
dia! (golpeando la mesa).... Entonces pues, la vida se te termina por
dentro (llorando), asi sinceramente, te lo estoy diciendo con el corazén,
ch, y ya esta (llorando)". E10/22

Este profundo dolor y sufrimiento puede llegar a hundirles. Un participante lo
expresa:

P — “Pero jno sé qué decirte! A mi este chico me hundi6, jme hundié a
mi y al padre! Y yo, ya te digo que soy de otra manera de ser...” P2/31

Las crisis del familiar con problema mental, impactan en los allegados o
cuidadores, con el temor a volver a sufrir el calvario pasado hasta poder convivir
de nuevo con el familiar. Una madre manifiesta:

P — “iYo ya, me pongo también mala! En ese sentido. Por eso te digo,

bueno y cuando yo lo veo mas tranquilo y todo eso, cuando ya lo veo

asi, que me pongo yo también mala, de que, de que, esto ya jotra vez

vamos a volver para atras!, jno quiero ni acordarme, Dios mio! vamos

otra vez a volver, porque lo que no quiero, es tener que pasar lo que yo
pasé." E3/61

Las crisis se repiten y se anticipan, de manera que tan sélo con sospechar su
inicio, esto ya tiene un efecto en los cuidadores; angustia y miedo ante su
inevitable comienzo y su desarrollo impredecible. Dicha madre comenta:

P — “Cuando lo veo, cuando yo lo veo con la crisis, son siempre los

mismos sintomas....y digo "jostras!".... jYo ya veo eso y yo ya,

entonces, me descompongo! Me descompongo, que ya, ¢a ver cdmo te

lo digo? Nosotros decimos eso.... Yo ya me descompongo, gue me
pongo mala, que yo ya veo que digo: esto ya no, no, no." E3/60

Las crisis impactan en la vida de los allegados con el sufrimiento de perder al
familiar con problema mental y con la pérdida de la vida familiar, asi como con el
peso de empezar de nuevo hasta recuperarle e integrarle en la vida familiar. Un
allegado lo describe:

P — “Que por ejemplo el afio pasado que tuvo una muy grande, una

recaida muy grande, pues a nosotros nos, nos doli6 mucho... jpero
mucho! (enfatiza) porque ya llevaba 10 afios sin haber ingresado.
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Entonces fijate, volver otra vez a empezar y a él, que se le queda "eso"
grabado, que a todos se les queda grabado, porque es duro; pues a ti
te hunde igual. Y ya mas que estamos solos con él." P2/2

Pese a la repeticion de las crisis, los allegados sienten la impotencia de no saber

cOmo actuar en otra nueva situacion de crisis y la frustracion de pese a su

cuidado, la crisis acontezca nuevamente:

P — “Sil, muchas veces te vienes muy abajo, no me suele durar
mucho, porque creo que entiendo, lo que pasa ¢no? y lo comprendo y
me voy animando....me auto estimulo, por decirlo de alguna manera,
¢ sabes? Pero algunas veces es...duro, es duro...es dificil, mas que
duro. jDuro es siempre! pero dificil es el llegar y decir "jya no sé qué
hacer!", ¢no?... m...y ja ver como salimos de aqui, del pozo este otra
vez! y eso es ya mas complejo, también. jPero bueno, que se sale! Lo
intentas de una manera u otra y lo llevas." E5/36

Frente a estas dificultades, los allegados son capaces de fortalecerse.

participante lo relata:

P — “Pero jyo no me he estado cruzada de brazos, ni me he quedado
echada la siesta sabiendo que no se ha tomado las pastillas! Porque
aungue no haya podio hacer nada en ese momento, jya he estado yo,
nerviosa... jeso también lo tengo que decir!, ¢ eh? y nerviosa ha sido
desde los 20 meses." E12/27

Una

Tienen el valor de olvidarse de si mismos para centrarse en su familiar en crisis.

Un allegado comenta:

P — “Cdmo me afectan? pues que acudo a él y a lo mejor jyo no tengo
ganas ni de guisarme yo!, ¢sabes? acudo a él y yo, pues que, pues me
COmo un pan y aceite, con un tomate, y jya esta! Cuando estoy asi, que
tiene, que esta, que no puedo yo llevar mis cosas, al hilo. Es por esa
parte, me afectan también por esa parte, de que no tengo el animo que
tengo que tener y entonces pues bueno, acudo a él y en vez de hacer
yo dos cosas para mi, pues hago unay te quedas ya, pues que dices:
bueno jque sea lo que Dios quiera! Yo...asi lo veo, yo no sé." E3/53

Y ademas, se atreven a empezar de nuevo en cada crisis a restablecer la vida del

familiar con un problema mental y llevarlo a cabo sin tener en cuenta el tiempo
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empleado para lograrlo, ni el coste que esto conlleva para sus propias vidas. Una
madre habla de “tirar para adelante”:

P — “eh, vamos a ver, hay que ser fuertes en la vida, si no eres fuerte te
hundes del todo, porque yo he pasado ocasiones de haberme hundido
y he salido a flote, he salido a flote, mis bajones los tengo, eh, pero
luego hay algo, como te acabo de decir, algo que me levanta, que yo ni
me lo explico ¢eh? Estoy llorando, porque no me han visto llorar
todavia, y de momento me quedo parada y me sube un subidén, que
digo...no, para adelante, jpara adelante, que tengo que seguir! Y lo que
yo te digo: jqué pintas con ponerte a llorar en un rincon y no solucionar
las cosas, jme pongo a llorar y aqui se hunde todo!" E12/25

Por tanto, las crisis del familiar con problema mental transforman la vida de los
familiares cuidadores, produciéndoles un impacto emocional y un impacto en la
cotidianeidad familiar. Asi mismo, de esta experiencia surgen aspectos positivos

gue les hacen de nuevo (ver cuadro 10).

IMPACTO EMOCIONAL

IMPACTO EN LA COTIDIANEIDAD DE
Consecuencias de las crisis < LA VIDAFAMILIAR

EMERGER LO POSITIVO: HACERSE
DE NUEVO

.

Cuadro 10.— Consecuencias de las crisis en la vida de los cuidadores y allegados
7.1.1. Impacto emocional.

Los participantes expresan el intenso impacto emocional que les provoca sentir la
pérdida inimaginable de su familiar que acontece en una crisis y vivirla de cerca,
de modo que se hacen coparticipes de ella. Esto implica que la llegada de una
crisis afecta a ambos, al familiar con problema mental y a los allegados
cuidadores. Como coparticipes en estas situaciones de crisis desconocen contra

gué luchan o lo que pueda suceder y ni siquiera saben hasta cuando duraran;
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mientras temen el riesgo de perder definitivamente a su familiar enfermo. De
modo que en estas situaciones los participantes expresan: sufrir, sentir la carga y
sentirse atrapado (ver cuadro 11). A continuacion se describen cada una de estas

subcategorias.

Sufrir

Sentir la carga

IMPACTO EMOCIONAL _
Sentirse atrapado

IMPACTO EN LA
COTIDIANEIDAD DE LA
VIDA FAMILIAR

Consecuencias de
las crisis

EMERGER LO POSITIVO:
HACERSE DE NUEVO

\.

Cuadro 11.— Impacto emocional de los cuidadores y allegados
7.1.1.1. Sufrir.

La transformacion del familiar con un problema mental que acontece en cada
crisis, causa un dolor y sufrimiento inmenso en sus allegados o cuidadores. Una

madre habla de este sufrimiento como pérdida:

P — “Y siempre he dicho que...m...lo peor que puede pasar es que se
muera un hijo. Porgque no ves jnada positivo, creo que una madre no
vea positivo nada, para decir, bueno se ha muerto y no, no encontrar...
Pero esto jes que es peor! , porque se mueren ¢no? y entonces dices,
bueno tengo que tirar para adelante porque, por mi marido, por mis
hijos ¢no? O sea, tienes un aliciente por..." E9/1

A este hecho se afiade, que las crisis encadenadas y/o las secuelas tras la crisis,
frustran el porvenir de su familiar con problema mental, incrementando no soélo el

dolor por su pérdida, sino también la afioranza del familiar ya desaparecido;

TESIS DOCTORAL 131



CAPITULO 7.

transformado por las crisis y sin embargo presente. Durante algunas entrevistas lo

revelan:

P — “iPero yo! Para mi lo mas duro, y a él le ha costado mucho
también, verse. Es que luego les ves unos seres, jque mi hijo era un
chico capaz de todo! uf...Luego él, ha seguido, ha querido, bueno ha
empezado dos veces a estudiar otra vez. Es que no puede. Claro, él se
ve que no puede, que no se puede concentrar, que...uf, yo le digo
"iolvidate, olvidate de estudiar, si tu no necesitas estudiar!”, le
decimos.” P2/28

E — “.Qué es lo mas doloroso del dia a dia?

P — ¢Para mi? jPues ver que se le va la vida a mi hijo! (llorando)

E - ¢ Que se le va, sin enterarse, encerrado en la habitacion, sin hablar
con nadie?

P - Si (llanto)

E - ¢Y asi llevais ya?

P - Pues por lo menos 7 afos. Sales a la calle, ves a la gente de su
edad, que disfruta y tu hijo...est&4 aqui en casa. Si que no le duele nada,
pero jse le va la vida! Para mi es lo mas doloroso." E14/4

Este profundo sufrimiento lo expresan los participantes a través de sentimientos
de impotencia, miedo, angustia, incertidumbre, frustracion y tristeza; que surgen
incluso, con tan sélo anticipar una crisis. Un participante lo relata como si viviera

una pesadilla:

P — “Y es un mar de dudas, es que no....Por eso, por eso lo pasas tan
mal, si es que, en esto, por eso lo pasas tan mal. Porque no sabes
cOmo actuar jte sientes, es un dolor aqui dentro, un dolor de, de... un
dolor de madre, de ver...y luego un mar de dudas, de decir: jDios mio
qué esta...es que, es como, como Si quisieras que se parara la Tierra'y
decir, bueno no esta pasando y....no s€, no me sé explicar." E9/32

Es un sufrimiento que también asusta e impacta inesperadamente en la vida de
los allegados. Ademas se agudiza cuando irrumpe por primera vez una crisis. Un

allegado narra:

P — “Un dia ella sola me lo dice: papa, me ha pasado esto, esto y esto,
y lo he dejado. Claro, no veas el cuerpo!....Entonces, cuando ocurrio
"es0", entonces ella empezo a tener "bajones" muy grandes. Y por
nada, discutiamos, uf, pero por nada, asi jdiscutiamos de miedo!
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Bueno, pues ya esta chica, tiene un intento de suicidio, llego a casa y
me hace asi: "mira papa”, pero jcon una cara blanca, que no lo sé,
bueno! Ya te digo, soy muy frio para eso, ¢,eh? no te creas que yo me
asusto asi como asi. La cogi y la llevé a urgencias. La metieron en eso,
estuvo un dia y medio en urgencias, hasta que eso; eso fue la primera
vez.” P1/4

Este sufrimiento es continuo, parece instalarse en sus vidas y les hace vivir con

preocupacion dia a dia. Un participante comenta:

P — “...no, no, los tiraba contra el suelo, decia que le mandaban ondas.
Ya empez0, ya empezd a descontrolarse de tal manera...Ha sido un
cambio, pero jhe pasado veinte afios 0 méas, una lucha, que eso no se
lo puede, vamos es que nadie puede imaginar lo que yo he sufrido, no
lo pueden imaginar!" E15/8

El sufrimiento no disminuye por lo general, sino que se agrava en muchas
circunstancias. Asi los datos muestran que se incrementa al enfrentar dia a dia

imprevistos dolorosos. Esto expresa un padre:

P — “Porque jtu sabes lo que te impacta, que tu leas en un papel que tu
hija queda con tal y ofrezca un catalogo de servicios sexuales! Cuando
es tu hija que la has criado, ha estado contigo, jqué no te imaginas eso,
ni siquiera! jY que ella no ha sido asi! Que simplemente es asi, porque
tiene una enfermedad mental que no la controlamos, que no la
controlamos. Porque mi hija no, es decir, que es una enfermedad que
le hace ser como es, le hace ser como es. Y entonces jes terrible! Yo
cuando descubri eso, bueno a mi mujer tarde un tiempo en decirselo,
porque me daba...

E - ¢ Porque no sabias ni como?

P - No, no, es muy dificil, muy dificil...poco a poco le fuimos diciendo y
yo la pare, a mi hija. Le dije, esto lo cierras todo." E8/39

Se agrava cuando la crisis pone en peligro la integridad fisica del familiar y/o la

seguridad de todos como relatan dos allegados:

P — “Si mayor dificultad ¢no?, pues cuando ha tenido alguna crisis de
estas que se ha tomado pastillas; al rato te dice que se ha tomado
tantas pastillas y no te encuentras, no sabes qué hacer, coOmo
reaccionar, a quién llamar y bueno, esos son momentos delicados,
porque si esta mujer no sabemos las pastillas que se ha tomado y
entonces tienes que llamar al médico, no lo tienes apuntado, no lo
encuentras..., bueno situaciones." E17/16
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P — “Yo lo que veia, que no era camino. Yo, jno era camino dejarlo solo
a mi hijo, no era camino! jA mi eso no me entraba! Porque yo queria
estar con mi hijo atendiéndolo, aunque fuera a distancia; y que mi hijo
se tomara el medicamento, que comiera en condiciones, porque estaba
dislocado, porque jtodo eso! Yo eso a mi no me entraba. La doctora
que" habia que dejarlo, que habia que dejarlo, que habia que dejarlo a
ver si salia jY no sali6 por otro lado porque Dios no quiso! jPorque
desde un décimo piso que vivimos! jA ver! Y yo sin dormir todas las
noches” E3/17

También se acrecienta al ser los allegados desacreditados y subestimados por

sus cuidados. Un participante afirma:

P — “Entonces, porque él tiene medicacion de epilepsia, y la medicacion
de, de la esquizofrenia. Entonces, claro la psiquiatra, que eso es lo que
te iba a decir, te duelen muchas las cosas, porque es gue tu encima
que te sientes impotente. A mi por ejemplo un dia, no quiero acusarla,
pero un dia me lleg6 a decir que es que no comprendia la enfermedad
de mi hijo, jque esos sintomas eran normales, eran asi! Como seria
que ya, le dije, mira yo, "jademas, él es muy autbnomo para venir
solo!", me decia. Con todo el dolor de mi alma, le digo:"jcuantos
enfermos quisieran estar como esta él, cuidado!, jcuantos enfermos!,
con todo el dolor de mi alma va a venir solo”. jAsi pasé!, un mes que
fue solo, otro mes que fue solo, al tercer mes jfue un miércoles y el
viernes estaba ingresado!” (Enfasis afiadido) P2/5

Este sufrimiento llega a tener tal intensidad, que algunos participantes manifiestan
“ser un sin vivir’ (E16/3) e incluso otros allegados refieren “conocer el infierno”, al

Vvivir en una continua crisis:

P — “Porque yo, para mi es que parece como si se hubiese abierto la
tierra y me hubiese tragado, o sea, que yo no veia salida, no
encontraba puertas, uf, aquello fue... demasiado. O sea, es una cosa
que te encierras en, y dices, jDios mio, jel infierno no lo conocemos
pero yo en dos afios si que ya lo conozco!” E9/1

Finalmente sentir vergiienza por el cambio de su familiar enfermo en la crisis,
ahonda el sufrimiento de los allegados. Un participante refiere no querer que lo

vean los demas:

P — “Tu sabes? jEs que no era una cosa sola, es que...es que eran
muchos, muchos bailes!
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E -¢ Porque estaban sin tratamiento?, ¢en Galicia no mandaron nada?
P -iNada! Pues otra igual jClaro! si yo voy y le digo mire usted
mandame algo y no mandame...mas que claro, la mujer me remitio al
hospital. jPero claro, si yo es ahora le digo "mandeme algo para
tranquilizarle!". Porque si a mi me manda el haloperidol que les fue
mano de santo, jcuando estaban alborotados! Si no, no se lo daba,
claro; jle hacia faltal....Bueno, pues si a mi me manda eso jpasan
desapercibidos! Pero jclaro, lo raro era que cuando salia uno el otro no;
y encima el que salia estaba por los cerros de Ubeda! jPues claro, si
nosotros no lo entendiamos, pues como!" E4/40

Es un sufrimiento que esta vivo, que los participantes reviven al narrar por
ejemplo, el ingreso de su familiar con problema mental. Un padre revela llegar a
preferir aguantar la crisis solo, frente al sufrimiento de abandonar a su familiar

ingresandole:

P (P) — “{Se pasa muy mal! jEso es para el que lo vive! Y esas horas,
por eso yo lo calmaba aqui y yo no queria que hubiera ingresos.
iPorque eso es fatal! Entre que vas, entre que te tienen alli, entre que
estas pendiente de tu hijo, entre que esto. Y luego €l me decia, “pero
papa”, de vez en cuando me decia, “pero me vas a ingresar’, jcon esa
cara!

P (M) - Muy duro...

P (P) - iTe hace llorar! jTe lo digo yo, ahora mismo tengo un nudo que
no puedo hablar! jTe hace llorar, eso...! Y yo por eso aqui ya aprendi,
me... Yo qué sé, aprendi qué, que era eso, que, que habia que
calmarlo, que habia a ver qué...una historia, jpara que te voy a contar!,
una historia, una historia, unas vivencias muy malas con él, alli en
(nombre del lugar), yo lo pasé muy mal, muy mal. Si yo aquel dia no
me llevan de alli, yo creo que me quedo durmiendo en un banco por
alli, hasta otro dia." E7/84

Por otro lado, el sufrimiento de las crisis del familiar con problema mental, es en

soledad. Una madre lo expresa:

P — “Porque a lo primero llamaba a mis hijos.... Pero yo decia jy qué
necesidad tienen mis hijos que mafiana tienen que trabajar de pasar la
noche mala! Porque ellos los pobres pues jtambién sufren! A ver. Y
luego mi nuera dice “jes que te callas mucho, es que tienes que
decirselo!”. Digo ¢y qué sacamos con decirselo yo, que sufran mas?
iVeo yo que también sufren por ella (hermana con problema mental)!
Contra jlo que yo pueda hacer, lo voy a hacer sin decirle a ellos nada!”.
E16/12
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Consecuentemente, este aislamiento en que se sumergen los allegados
cuidadores les produce profunda tristeza, que puede hacerse mas dolorosa al no

sentir apoyo de sus seres queridos mas cercanos. Dos allegados lo ilustran:

P — “Una vida muy triste, mucha soledad jmucha soledad, porque yo
me he sentido siempre sola y no apoyada en nada. Porque si tengo un
problema, mismo en el trabajo, ¢,quién no ha tenido una vez un
problema, eh? Normal, cuando se me ha ocurrido contarselo, en lugar
de apoyarme, de aconsejarme..."jPero tu eres tonta, porque ti no
sabes, porque esto es asi!", me ha hundido mas. Entonces digo jno se
lo cuento mas y ya esta! Entonces mucha soledad, ademas mis hijas
se han ido, que ademas entre ellas hablando dice si inconscientemente
inos hemos ido lo més lejos posible! y me he quedado todavia mas
sola." E20/13

P — “Pues claro que si se pasa mal, porque al hilo de lo que te estaba
diciendo antes, incluso la propia familia son los primeros en
desacreditar al familiar, vamos yo estoy hablando concretamente de su
hermana. Que su hermana ha llegado a decir que lo que tiene Julia es
cuento, el no ir a trabajar, jsu propia hermana! porque ya te extrafian
gue lo comenten las personas fuera, los que te conocen o por envidia
gue lo comenten; pero incluso la familia no la ha ayudado...nada, nada,
nada, me refiero a la familia, su hermana, en fin. Y eso ha contribuido a
gue haya una fase que ella lo ha pasado peor.” E17/1

Por tanto, el sufrimiento de los allegados cuidadores es profundo y por lo general

oculto, se tiende a vivir en soledad.

7.1.1.2. Sentir la carga.

Con el paso del tiempo los allegados sienten la carga del esfuerzo realizado por
recuperar de las crisis y conservar al familiar con un problema mental integrado

en la familia y hacer posible la convivencia. Un participante expresa el cansancio:

P — “Hemos ido aprendiendo como dice el otro, a golpe de martillo. Tu
veras; eso, a lo mejor has podido decir eso, mi forma de hablar pues a
veces no es la mas correcta. Pero claro, jyo ya estoy cansada!” E4/75
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Este es un esfuerzo derivado de la dificultad para interaccionar con el familiar con
un problema mental de manera acertada, esto es, desde lidiar con cambios de
humor, cambios de comportamiento diario y enfrentarse a la imprevisibilidad de
las crisis.
Lograr que se tome el tratamiento también implica hacer un esfuerzo para

conservar al familiar y hacer posible la convivencia. Un allegado manifiesta:

P — “Asi que, si yo no pido nada mas que ella se tomara su medicina,
Dios mio si yo no pido nada mas que eso, que no dejara de tomarse la
medicina porque ella, no dejando de tomar la medicina, ella puedes con
ella, porque esta bien, una persona normal.... y ella tomandose, jes
gue se le nota, en cuanto deja de tomarse la medicina es que se le
nota muchisimo!” E16/12

A este continuo esfuerzo se afiade el peso de sentir su responsabilidad como
insustituible en el cuidado del familiar. Una hija lo relata:

E — “Entonces para manejar las crisis, ¢siempre tienes que estar ta?
P-Si

E - ¢ Siempre te llama tu padre a ti?

P - Si no me llama mi padre me llama ella. Hay veces que directamente
me llama ella: “mira lo que me ha hecho tu padre, mira lo que ha
pasado, mira lo que...”

E - ¢ Sea a cualquier hora del dia o de la noche?

P - La que sea, 0 sea, jde estar durmiendo a las dos de la mafiana y
llamarme! Estar durmiendo a las dos de la mafiana y llamarme." E11/21

Esta carga los participantes la describen como sentir cansancio, ansiedad,

desesperacion y hasta temor de regresar a su propia casa. Un padre asegura:

P — “iEs dificil, muy dificil! Y muy dura y muy mala, es....es dificil. Es
practicamente algunas veces, casi imposible, sientes, eh...m...los
familiares sentimos, yo lo digo por lo que siento yo, por lo que siente mi
mujer, que es la que esta mas préxima, ijllevamos 37 afos juntos!¢, no?
Yy N0S conocemos bastante...es angustiosa, entras en una angustia, un
estrés por dentro. Muchas veces te vas al trabajo y regresas del trabajo
a casay casi te da miedo de ir a tu casa, la que se va a liar cuando
llegues, si ha hecho algo, si no ha hecho, si... jEs muy, es dificil!" E8/15
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Se sienten agotados mental y fisicamente. Sienten la pérdida de su energia vital y

fisicamente hasta pérdida de su salud. Dos allegados revelan:

P — “jAh, era de las pocas trabajadoras que esperaba el lunes para ir a
trabajar! jPara mi el lunes era el dia mejor de la semana! (rie) Es asi,
asique este es el problema, es el problema, y ademas, que muchas
cosas no hago nada, porque estoy tan vaciada de energia de estar con
él por su negatividad, jque no tengo la fuerza para hacer otra cosa!,

¢, sabes? No tengo la fuerza para hacer otra cosa la fuerza mental, no la
tengo" E20/10

P — “Yo las migrafias las generé en ese estado de nervios, que no se
correspondia a ningun dolor.... tengo unas palpitaciones de corazén
gue me duran tres dias, se me hinchan los ojos....De ahi he
degenerado en una enfermedad que me estan buscando en los 0jos,
igue no sé ni lo que me pasa en los o0jos!....no es mareo, pero qué
haces, uf, entonces yo ahi me asusto, me asusté realmente y ya dije:
esto es que esta pudiendo ya conmigo, esto ya esta pudiendo
conmigo...” E19/26

Sienten la carga de llevar a cabo un trabajo emocional derivado de callar y de

enmascarar sus propios sentimientos de enfado, tristeza, angustia, soledad.

Sienten el cansancio de actuar fingiendo para preservar la fachada de la

normalidad familiar. Dos participantes lo narran:

Vivir

P — “Porque muchas veces estoy llorando y veo que vienen me limpio
porque si me ven llorando amargamente, como muchas veces estoy
llorando solica, pues se iran, bueno por los suelos. Lloro sola ;eh?”
E12/21

P — “En la casa no paso nada, en la casa como sélo lo sabiamos el
papay yo, Yy ella, no pasé nada. Nosotros nos lo mordimos y seguimos
con lo mismo, cara a mis hijos y cara a la gente. Pero, entonces
nosotros nos callamos.” E10/19

en una crisis continua tratando de recuperar al familiar, les conduce a sentir

insoportable el peso del cuidado, como un allegado afirma:
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P — “Y luego el dolor de vivir asi dia a dia! Yo, Virtudes, llegué
después de cuando le paso esto que vio a mi hija, que se iba a tirar al
pozo jqué momentos mas malos vivi con éll, porque es que te hace la
vida imposible, que yo he llegado a pensar, yo dentro de mi decir:jOjala
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y le hubiera dejado que se tirara al pozo, ojala!" (llora) Y luego después
piensas: “iDios mio, qué estoy diciendo que es mi hijo!, jqué estoy
diciendo!” Pero claro, ves que intentas, al psiquiatra y... porqué decir,
jdos afos asi, pero un dia tras otro!, ¢tu sabes lo largo que es la noche
y el dia y decir si tengo que convivir toda la vida asi, yo prefiero
morirme!" E9/24

Hay distintas situaciones que aumentan la sensacion de carga de cuidado, que
los participantes relatan. Asi, por ejemplo, repercute en ésta, “llevar un peso de
conciencia” ante ciertos errores cometidos, pensando que han perjudicado al

familiar. Como unos padres explican:

P (M) —“Lo echamos y todo una noche, ¢tu crees que eso?

P (P) - iEstuvo dos dias!

P (M) - Que cada vez que me acuerdo mi conciencia...

P (P) - iSe fue a un hotel, se fue a un hotel!

P (M) - Se llevé su cartilla, anda pues si sali yo y le dije: anda vete.
Venia y decia el padre: "que no pase, que no pase”. Y yo desde la
ventana: "anda hermoso vete a casa de la tia Rosa”....

P (P) - Se fue a un hotel de aqui y ahi estuvo dos dias, ya sabiamos
donde estaba

P (M) - Y luego cada vez que me acuerdo de eso.... si hambre no paso.
Pero si como si mi conciencia, hice eso, y ya no. Ya te digo que era
porque no sabiamos, porgue si no, no puedes vivir con esa cosa

P (P) - Hicimos eso porque también los de la asociacion (de alcohélicos
anonimos) nos decian que habia que ser duro, si es que no sabias...

P (M) - jQue ser duroy echarlo! Y a mi alli, alli me ponian” E7/70

Muchos otros son los motivos que afiaden carga al peso cotidiano de recuperar y
conservar al familiar después de las crisis. Los diagndésticos y los ingresos

encadenados sobrecargan a los participantes que relatan sentirse desbordados:

P — “Luego es que tienes cumulos, porque llegas y dices es que jcOmo
puede ser que Ana tenga el TOC, el no sé qué, el no sé cuantos!, jyo
que sé! que llega y te dice: es que puede tener un trastorno bipolar,
gue puede tener un trastorno histriénico de la personalidad y ya llegas
y dices, jy tantas cosas!, ¢tantas cosas se pueden juntar en una
persona?, ¢no? porque jes que! Eh, por mucho que quieras leery
aprender jno te da tiempo!.... jtantas cosas tiene, yo qué sé, te
desbordas! Te sientes impotente, te da, el saber quizas es peor, que el
no saber. El hecho de tener informacion, muchas veces viene muy mal.
Viene que, que no sabes como procesar esa informacion, ¢no?” E5/30
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La falta de colaboracion del familiar al permanecer sin reconocer su enfermedad,

carga y aflade peso, asi como no poder llevar una vida normal.

P — “Ha sido una historia de no acabar nunca porgue no la ves como tu
quieres y eso cuesta mucho, pesa. Tanto tiempo ya asi y yo Dios mio si
lo inico que quiero es que se tome su medicina, quiero que como
muchas dicen,” ojala y estuviera trabajando”. Ya, si lo de menos es
eso, que ella se tomara su medicina y yo la viera de otra manera, un
poquito mas alegre, como estos afos de atras estaba, que aunque
estaba asi pero tenia otra alegria ella. Pero ahora yo no sé, yo no sé”.
E16/26

Finalmente, ser juzgado por cuidar, pesa. Un participante manifiesta sentir este

cansancio:

P — “..es que es un poco una forma de sacarlo de... no me vas a
juzgar, no ve vas a decir lo que siempre escucho: “esto es cosa de tu
madre, tienes que hacer tu vida”. Estoy tan, tan cansada de oirlo, que
en el momento que empiezo a oir ese discurso desconecto, digo bueno
jhasta luego Lucas! No me interesa, no me interesa lo que me estas
contando jNo me interesa porque como es lo que he oido cien mil
veces y no lo voy a hacer!" E11/35

7.1.1.3. Sentirse atrapado.

Los participantes del estudio describen sentirse atrapados en el cuidado del

familiar enfermo. Un participante concluye:

P — “Pues que te tiene pillada por los... de manos y pies.”" E19/60

Sienten que dejan escapar su vida, tanto sentimental, como laboral. Una

participante lo expresa:
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P — “De hecho ya te digo, en mi casa o en el trabajo, porque también
ha habido veces que me he tenido que ir del trabajo, te estoy hablando
de muchas veces, de muchas ve...de tener que irme en el trabajo, a lo
mejor por una tonteria....Porque esa mafiana me llamo, que te digo 50
veces, hasta que no lo hice....Es un encontronazo de sentimientos,
porque, lo primero que pienso: jotra vez que tengo que ir! Pero luego
hay otra parte de mi, o sea, es como el angelito y el diablo, que dice:
ies que es mi madre y la quiero por encima de todo y es que si no lo
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esta pagando mi padre y lo quiero por encima de todo! Entonces si yo
me sacrifico, los dos estan bien, pues ya esta." E11/27

Se aislan de sus relaciones sociales como si desaparecieran del mundo. Dos

allegados comentan:

P — “Nosotros ya dejamos de salir, porque es que si saliamos
llaméandote por teléfono. Si saliamos con los amigos tuvimos que dejar,
ique se presentaba en el bar como un crio pequefo: yo quiero un
bocadillo, ahora me das una coca cola!, “Joaquin por favor, comportate,
que estamos....y Joaquin”; “;y por qué no, y por qué no?". O sea, es en
plan agresivo y ya tuvimos que dejar, porque claro si estamos en plan
de matrimonios no vas...y aparte que tu te das cuenta que la gente
estara diciendo: "bueno y un chico con 17 afios” jY es, es que te va

apartando de la sociedad! Es..." E9/21

P — “Se fue dos veces con el coche y una se estrelld con el coche....
Entonces, es que, por eso te digo. Ahora jves! Yo si salgo, entro, a lo
mejor me voy a los bolillos 0 me voy, aunque salga poco, jpero su
padre no! su padre se queda aqui, porque es agobiante pensar que se
va a quedar solo. A lo mejor un ratin salimos, pero nada, muy poco.”
P2/8

Los allegados no ven salidas, sienten que no hay soluciones ni apoyo profesional.

Dos participantes manifiestan:

P — “No quiero que este en la calle de verdad te lo digo, que este
recogido, eso lo vengo diciendo a todos los médicos hasta aqui del
pueblo, yo creo que se lo he dicho. Como me esta grabando lo estoy
diciendo, no solo para mi hijo, sino para todos que tengan problemas
de este tipo, jno tienen que estar abandonados! Tienen que tener sus
lugares para que estén recogidos. Hombre yo es que cuanto veo, me
duele mucho. Porque estar en la calle y mas personas y un poco
indefensas, jporque a ver son indefensas! ¢ Eh? Aunque parece que
tienen genio, parece que te contestan, json indefensas!, para las
personas indefensas tiene que haber lugares donde, donde estén
recogidos." E12/30

P — “Yo si te digo mi experiencia personal no, ni los chicos cuando han
venido tampoco. A lo mejor para ella ha sido bueno, pero mi
experiencia personal es que no, ni los chicos tampoco, no les han
ensefiado cdmo llevar a su madre, jque va ni mucho menos!” E17/15
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Por otro lado, las soluciones ofertadas por ejemplo en terapias, pueden generar

una mayor confusion, permaneciendo atrapados en ellas, sin encontrar una ayuda

eficaz. Un padre lo refiere:

P — “En las terapias familiares te decian pues si, hay que poner
limites". Pero, ¢Y como pones los limites? Si es una persona con 32
afos, que no es un nifio pequefno, que a un nifo pequefio le dices
“icomo te muevas te doy un azote! Pero a una chica mayor como le vas
a decir eso. Yo me siento desorientado, desorientado por el aspecto
ese jPero es que tampoco espero mas! (rie). Yo sé como funciona el
sistema y no puedo esperar mas, porgue es que no hay mas. Los
enfermos que pasan por el hospital de dia hay que darles el alta. En
18, 20 meses, lo que sea, porque no van a estar los mismos enfermos,
entonces jel sistema no funcionay el programa se quita!” E8/52

De manera que durante las entrevistas algunos manifiestan querer escapar de

esta situacion de inmenso dolor. Un participante lo comenta:

P — “Sil jYo sola! Es... de esa manera me expresaba yo: jme dan
ganas de coger la carretera y llegar hasta donde termine! O sea,

iy no volver la vista atras! Porque es...pero claro luego decias jsi es
gue es mi hijo, si es que es mi hijo! y...es un...un contraste muy malo,
por un lado decir: "jea, si es que no quiero perderlo!" Y por otro decias:
"ies que no puedo vivir asi con éll“ E9/47

Esto significa querer huir y/o borrar el paso de la enfermedad por sus vidas y
respirar.
7.1.2. Impacto en la cotidianeidad de la vida familiar.

Las crisis del familiar truncan los planes de vida de los familiares cuidadores y

amenazan la vida familiar (ver cuadro 12), haciendo dificil la convivencia, de ahi

que en la siguiente cita se diga que “es duro y dificil”:
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P — “Si, si, es que, es que es muy duro, aparte de dificil es que es duro
¢, sabes? Es duro, dificil, hay que hacer por comprenderlo, hay que
hacer por tratar, tratar de comprenderlo lo que quiere, a ver qué es lo
dice, a ver qué tal y qué cual. Y ya esta.”" E13/25
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El impacto en la cotidianeidad familiar les cambia plenamente la vida, ocasiona
tristeza e impotencia entre todos sus miembros al sentir que a veces no pueden
hacer nada. Una madre y un hermano comentan:

P (M) — “Por mucho que lo cuentes, jno cuentas lo que hay!

E - Es tanta cantidad de sentimientos...

P (M) - De tristeza, es mucha tristeza la que hay. Porque ves cosas que
no puedes hacer naday eso...

P (H) - Impotencia si es que...

P (M) -.... pero si estas siempre viéndolo siempre igual pues te
desanimas, no sabes por donde tirar, no sabes por donde tirar.

P (H) -.... Silo peor es la impotencia de ver como esta diaa diay...

P (M) - No puedes hacer nada.

P (H) - Y no puedes hacer nada, porque si ella con la medicina no es
regular, porque si ella con la medicina no es constante, no hay manera.
Y como se ve que no se puede hacer nada, porque si ella no quiere, no
hay solucién pues, ese es el mayor problema que hay. Pero, en fin.”
E16/31

El impacto en la vida cotidiana de la familia proviene de truncar los planes de vida
de sus miembros y de estar amenazada la vida familiar. Seguidamente se

describen estas dos subcategorias (ver cuadro 12).

(
IMPACTO EMOCIONAL

Truncarse
Consecuencias de las | IMPACTO EN LA los planes de vida
crisis < COTIDIANEIDAD DE Estar amenazada la vida
LA VIDA FAMILIAR familiar

EMERGER LO POSITIVO:
\_ HACERSE DE NUEVO

Cuadro 12.— Impacto en la cotidianeidad de la vida familiar
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7.1.2.1. Truncarse los planes de vida.

Las crisis en el familiar enfermo y las secuelas que deja tras su recuperacion,
exigen para algunos miembros de la familia tener dedicacion plena. Una madre

concluye:

P - él dice: "¢ Y por qué yo? jY yo aqui!”, o sea, que él reconoce, que
su vida se tronché. La vida se le tronchd, a él y a los demas. Nosotros
éramos un matrimonio que salias, entrabas, desde que él se cayo
enfermo, bueno y es que no, jmenos mal que ahora tenemos un
apartamento en la playa, como el alli esta muy a gusto y sale mas,
pues nos vamos, pero los tres juntos siempre.” P2/14

Las crisis del familiar con un problema mental doblegan la vida de los allegados y
truncan sus planes. De forma inesperada la vida familiar puede involucionar, se

da un retroceso en el tiempo, como un allegado refiere:

P — “Ellas tienen que vivir, no pueden ser las hijas de jcomo si fueran
pequefias! Es dificil y ademas, una cosa te digo: cuando los hijos estan
contigo siempre, desde que nacen, te has acostumbrado a ese sistema
de convivencia. Cuando los hijos se casan o0 se emancipany se vany
luego vuelven jes muy duro! Porgue ellos ya tienen sus costumbres,
sus formas y se tienen que adaptar a la disciplina de la casa." E8/28

Se estanca la vida familiar, como un participante lo expone:

P — “Pero eso es todo lo que hace. Eso es todo, no hace nada mas. Y
esa es nuestra rutina...jy esto se llama normalidad! Y yo para mi esto
es un estancamiento, porque jno es normal!, jyo no lo veo normal' y
esto es todo lo que hacemos... jEn fin! mi hermana viene algunas
veces, se sienta ahi en el patio, viene mi hermana qué haces Enrigue,
aqui, aqui estoy tia...o sube a ver a mi madre, a pedirle un euro...y
cosas asi." E14/10

De modo que cuando las crisis irrumpen, inevitablemente desconciertan la vida

familiar. Un padre lo expresa:

P — “Nosotros lo hemos pasado mal, puf... los chicos y nosotros, no es
normal el ver una persona asi: tomandose un monton de pastillas y...ha
hecho unas cosas muy raras, se tragd una aguja aposta, luego ha
habido dos o tres veces que se ha tomado pastillas de mas, mi hijo el
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mayor ha tenido que andar por ahi a cualquier hora de la noche a
llevarla al médico, al hospital, en fin, una situacion desagradable, sin
motivo aparente, sin motivo aparente." E17/2

7.1.2.2. Estar amenazada la vida familiar.

El impacto de las crisis en la vida familiar, implica vivir con la amenaza
permanente de las crisis, asi como vivir con las posibles secuelas que quedan
tras su recuperacion. Esto supone vivir el dia a dia familiar con preocupacion,
incertidumbre y hasta miedo. Asi, dos participantes aseguran vivir con miedo en la

cotidianeidad familiar:

P — “Digo juraste y perjuraste que no te iba a echar un moldeador,
“ivaya pues si tu no me lo echas otras vendran a echarmelo.... Otra
vez, me toca mafiana. Llevo sin verla Virtudes desde el miércoles
pasado, jVirtudes me da, miedo!, miedo y tengo que verla mafana.”
E19/36

P (M) — “jA ti no, pero a mi me daba miedo! Porque yo cada vez
temblaba, a mi si. Me daba siempre miedo

P (P) - En fin, que eso era el problema que tenia jque no siempre! Lo
gue pasa que otras veces estaba....es como si le mandan, le mandan
voces: "mata, mata, mata." E7/5

Otro participante afirma instalarse la desconfianza en la cotidianeidad:

P — “Y esto ya te digo, fue...mas de dos afios o tres ¢ sabes? que no fue
un dia...Yo llegaba a mi casa y no sabia lo que iba a ver aqui ¢ sabes?
no sabia lo que iba a verme." P1/6

Por otro lado, las crisis del familiar con problema mental amenazan la vida familiar
generando un caos en las relaciones, miedo al contagio, celos, tensiones,

conflictos y desorden en el hogar. Un participante lo refiere:

P — “Un desorden en el que, al otro hijo le duele que insulten a su
madre, este insulta a su madre porque sabe que le hace dafio a su
hermano, pero ademas cuando se va su hermano le dice a su madre la
culpa la tienes tu, porque contigo no hay quien viva. Mientras tanto, tu
te estas sintiendo culpable, su padre no entiende la enfermedad, en
absoluto, piensa que si se queda acostado, es porque no quiere ir a
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trabajar....porque tal, hay momentos en el que dice, bueno pues si, si
el consintiéndole no se altera, pues vamos a consentir, no
conscientemente.... Entonces en vez de enfrentarse a él, le dejaba
pasar y le dejaba pasar y le dejaba pasar. Entonces decidimos
separarnos.” E1/21

Las crisis amenazan con arrastrar a todos, haciendo dificil la convivencia familiar.
Esta convivencia puede llegar a transformarse en un infierno. Esto narra un

participante:

P — “Pero es que esto es un infierno, o sea jes que ni vives con marido,
ni con otros hijos ni...Es un tema muy fuerte. Esto es para jquien lo
vive,...mmm jes muy duro! Es muy duro.” E9/2

Convivir con el familiar enfermo es dificil, tanto que no tienen palabras los

familiares para describirlo:

P — “O sea, es una agresividad, que es que ya es una impotencia que
dices: “iDios mio, tierra tragame, porque esto no, es que no puedes
vivir asi! Y esto es el dia tras dia, el dia tras dia y que dices bueno a
ver jes que asi no se puede vivir! Es que es... jque no los puedes
dominar! Es que es como vivir con, algunas veces, jcon una fieral, es...
uf... es que es muy duro jesto es muy duro de explicarlo!” E9/10

También las relaciones de pareja se ven amenazadas por las crisis. Un

participante asegura:

P — “Muchas veces también hasta afecta a la relacion personal nuestra,
afecta el tema....¢ sabes? Y ademas a mi vida y no me importa, porque
yo se lo he dicho a alguna gente, gente de confianza, yo soy una
persona timida también, eh... mi vida sentimental, mi vida sexual con
mi mujer desde entonces, a mi me ha afectado un monton, desde
entonces. Yo estoy, pues como si tuviera 70 afios y no tengo, tengo 55,
ch jno es que sea igual, que cuando tienes 20 afios!, ¢no sé si me
entiendes? pero...estoy en ese aspecto totalmente como inutilizado,
como inutilizado." E8/39

Las crisis del familiar con un problema mental pueden ser tan amenazadoras que

provoquen una ruptura familiar. Esto relata un allegado:
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P — “Yo de verdad pensaba que nos teniamos que separar. Ademas él
un dia se fue con el coche y se fue muy enfadado jy hasta que vino
luego a las tantas de la noche, tela! (llanto)

E - ¢ Pensabas que ya no iba a volver...?

P - Si...pero yo pensaba que él iba a hacer alguna tonteria, porgue se
fue muy desesperado (lagrimas). Se fue muy desesperado y digo jeste,
se ha ido por ahi a una vifia 0 algo y se ha quitado la vida! Si...hasta

ese punto hemos llegado.” E6/27

Pese este impacto en la cotidianeidad de la vida familiar, lejos de amedrentar a

los allegados, la vivencia del proceso de cuidado del familiar con problema

mental, genera también sensaciones positivas, tercera y Ultima subcategoria que

describe el impacto de recuperar y conservar a un familiar con un problema

mental.

7.1.3. Emerger lo positivo de las crisis: hacerse de
nuevo.

Los participantes refieren, sin mirar cuanto tiempo han invertido en normalizar la

vida de su familiar con problema mental, sentir alegria y recompensa al conseguir

recuperarle y conservarle sin crisis. Dos participantes destacan:

P — “iPero que esta muy bien también! Si, pero muy bien, se van a
andar todos los dias 2 horas, es que esto es increible jYo digo muchas
veces, estoy sorda y estoy...pero esto para mi no tiene importancia,
estoy encantada! ,jy tiene su enfermedad, claro, que la tiene, ahi para
siempre! Pero claro, ha cambiado, lleva una vida normal, llega un
sabado el no sale para nada, va a misa todos los dias, se levanta va a
misa, luego se va a andar, si me tiene que ayudar a algo me ayuda,
“Andrés hoy te toca hacer la comida”, "bueno pues nada yo la hago”, le
gusta mucho la cocina. O sea, jes un cambio!" E15/8

P — “si! Yo estoy...estoy....que me parece mentira, me parece mentira
los dos afios que he pasado, que no sé como los he podido....claro que
el cuerpo, algunas veces como dicen eso, aguanta todo lo que sea
¢,nN0? Pero jque te parece mentira lo que he vivido y ahora es que,
bueno, estamos otra vez viviendo!" E9/35
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De modo que el dolor y sufrimiento que los allegados sienten en las crisis, se
hacen de nuevo pues se fortalecen, aprenden a vivir de nuevo y desarrollan
nuevos vinculos afectivos (ver cuadro 13). A continuaciéon se describen cada una

de estas subcategorias.

(" IMPACTO EMOCIONAL

IMPACTO EN LA

Consecuencias de < COTIDIANEIDAD
las crisis DE LA VIDA FAMILIAR

Fortalecerse

EMERGER LO POSITIVO:
HACERSE DE NUEVO

. Desarrollar nuevos
X vinculos afectivos

Cuadro 13.— Subcategorias emerger lo positivo de las crisis

< Aprender una nueva vida

7.1.3.1. Fortalecerse.

Para los participantes esta experiencia de vivir manejando las continuas crisis del

familiar enfermo, les fortalece. Durante una entrevista un participante afirma:

P — “El (familiar con problema mental) nos hace ser fuertes.” E13/32

Esta fortaleza se expresa tanto en la capacidad para superar el dolor, el
sufrimiento y el miedo, ante la posible de perder al familiar con problema mental,
como en la resistencia para luchar por conservarle. Esta resistencia genera

transformacion y crecimiento personal como dos allegados narran:

P — “Hombre lo Unico que te puede causar todo esto es que espabiles
un poco antes, no que espabiles de espabilar sino que te valgas por ti
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mismo antes ¢,sabes? A lo mejor a la hora de pedir algo, a lo mejor no
lo pides y lo das tu ¢ sabes?" E18/2

P — “Si, si, si, eso te hace ser todavia mas fuerte de lo que eres, es que
el la necesita, la fortaleza, tu le das energia positiva, claro y eso te
hace tener esa fuerza porque sabes que es bueno para el” E15/29

Los cuidadores se reaniman y superan a si mismos, se reconstruyen del

cansancio del cuidado. Esto manifiesta una madre:

P — “Hombre pues que te dejan ya, como te lo explico, pues las crisis
que te dejan sin ilusion, ninguna, porque no tienes ilusion, estas nada
mas que viviendo... jcomo lo ves malo, pues aungque cuando se pasa la
crisis, te quedas ya, que dices tu, es que es una enfermedad que no
tiene solucion, y no esta, no se va a poner bueno, nunca, mi hijo. Y
mientras viva yo, jtengo yo que tener &nimos para poder cuidarlo! Lo
malo es el dia que yo falte. Entonces pues, jtengo que tomar animos y
decir, bueno pues hay que tirar para adelante". Aunque me ponga floja,
como te lo digo a mi manera, me ponga floja, pues luego me tenga que
reanimar y ya esta." E3/52

De modo que dicha fortaleza no parece agotarse y se refleja en la capacidad del
cuidador para afrontar y prever, cuando él no esté, el futuro de su familiar con
problema mental. Un participante lo expresa en la preocupaciéon por el futuro de
su hijo:

P — “Por eso es mi este de que, que a ver si encuentra algo donde este
estabilizado, donde se le estén ayudando porque solo no puede estar,
pienso mucho, porque mis hijas lo quieren. Digo pero es que no se
adapta tampoco, ch, si a lo mejor alguna vez se va con ella, pero ellas
quisieran por no verlo solo, anda vente con nosotros...pero no quiere. Y
yo digo jqué pena, sino se adapta, madre mia, como no se adapte a
nadie...uf, siempre no vivimos, ya son 70 afios. No quisiera verlo solo
en la calle. Eso se lo he dicho a Agustin. Dice ¢ tu que es lo que
piensas? Que no quiero verlo en la calle, de verdad, de verdad, de
verdad. Quiero que este recogido porque es que a sus hermanas
tampoco se adapta.”" E12/14
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7.1.3.2. Aprender una nueva vida.

Vivir en esta situacion, de entrega al cuidado y de superar los desafios de
recuperar y conservar al familiar con un problema mental, implica aprender a vivir
de otra manera. En los relatos los participantes hablan de resistencia y flexibilidad

para volver a empezar en medio de la adversidad de las crisis:

P (E) — “iSi no te relajas Virtudes te mueres! jEs que hemos aprendido
a vivir otra vez! jYo ya llevo con esta, cuatro o cinco etapas! Nosotros
ya somos maestros sin estudiar jNo nos ha costado la academia! ...Yo
pues eso, un chico trabajando fuera, el otro igual, pues yo no me
esperaba que a mi vejez este chico iba a estar aqui con nosotros y que
iba a estar tan fuerte. Entonces yo a mis 70 afios y él con 71jtu fijate lo
gue hemos sacado adelante, o sea que estamos para derribar todavia!"
E13/32

Hablan en las entrevistas de aprendizaje personal, elaborando rutinas como relata

un allegado:

P — “Y ya, bueno, cuando te elaboras la rutina de...del comportamiento
gue vas a tener, pues parece que se lleva un poquito mejor.” E5/31

Ajustan su ritmo de vida a las necesidades derivadas del cuidado del familiar con

problema mental. Por ejemplo, una participante relata ajustar su descanso:

P — “Yo ahora no, pero he estado uf...yo ahora con que duerma 3 horas
mi cuerpo esta perfecto, porque esta acostumbrada a noches y noches
y noches sin pegar el ojo. Yo siempre digo, gracias a Dios que me ha
dado una fuerza, porque es que 30 afios todas las noches, todos los
dias, pues un...Claro es tu hijo." E15/18

Y a su vez, aprenden a evitar proteger en exceso al familiar enfermo. Una esposa

afirma:

P — “Yo no me preocupo cuando no aparece, a lo mejor algun dia le
pasa algo, jpero la culpa es suya!, la culpa es suya, es asi y se va."
E20/15
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De la experiencia de otros con similar problema, los allegados también aprenden

a vivir esta nueva vida. Esto lo expresa un participante:

P — “...porque yo cometo muchos errores, que ahora los estoy viendo
en las terapias. Y a mi me estan abriendo las puertas.... Y bueno, voy
aprendiendo mucho, a mi las terapias me, me ayudan mucho.....ahi
hay mucha gente y a lo mejor lo que hoy una persona esta diciendo, te
ha pasado a ti. Entonces intentas corregir, dices: mira si lo que ha
dicho ese hombre, lo he estado sufriendo yo y no me he dado cuenta,
yo no he tenido esa opinion de las cosas y te abre los ojos.” E2/18

Aprender a vivir nuevamente, significa vivir el dia a dia, en un continuo presente.

Unos participantes lo comentan:

P (M) -"Yo soy una persona que no pienso mucho, porque si piensas
te amargas. Prefiero vivir el dia a dia y segun van saliendo las cosas
irlas solucionando. Es la mejor solucién que hay. Porque si piensas a
largo plazo te amargas y si piensas lo que has pasado detrés...te
amargas asi que. A largo plazo haces perspectivas que no salen
entonces es mejor hacerlo segun salen todos los dias. Hay dias que
salen peor las cosas y dias que salen mejor pero lo mejor es cogerlas
segun van saliendo, por lo menos en esta enfermedad. Porque si tienes
otro tipo de enfermedad bueno tengo 1, 2, 3, 0 5 meses, a los 5 meses
voy a poder andar." E14/46

P - "Porque hay que vivir el presente, el pasado, pasado esta, lo que va
a venir no lo sabes jpara que vas a estar sufriendo por lo que va a
venir, que a lo mejor te has muerto a otro dia! y todo lo que has sufrido
0 jjno pasa lo que tu crees que va a pasar! Pues ya esta, pues eso"
E15/15

Disfrutar de los momentos, es una decisién que toman en esta nueva vida:

P - "Nosotros muchos sdbados cenamos en la Colmena, entonces
tenemos que procurar Virtudes de llevar la vida lo mejor que podamos
ino nos podemos hundir aqui! entonces lo hemos decidido asi mi
marido y yo. Hemos decidido desde que entramos al centro de diay
todo eso, yo iba a todas, Pepe iba a las familiares, y yo iba a todas
porque me lo pasaba muy bien.... Y entonces ya desde luego
decidimos que: jjhay que vivir la vida, entonces nosotros son 70 afios
lo que tenemos, mi marido 71 y vemos que nos metemos dentro de
nada en una edad ya avanzada y ¢ qué has disfrutado?" E13/6
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En esta nueva vida aprenden a descansar, a ausentarse del cuidado y, como un

allegado relata, a recrearse trabajando:

P — “Pero si trabajar es una joya por lo menos no tienes la cabeza
uu..., para allad." E19/61

También aprenden a dejar de pensar en el familiar con un problema mental. Esto

se relata durante una entrevista:

P — “gi, ¢yo? A no pensar, a no pensar porgue si no me amargo, a no
pensar no sé, hago crucigrama, hago solitarios, cosas de estas, leo,
cosas asi para distraerme, que si no...Y ademas que no, que él tiene
razon. Por ejemplo, otra mania que tiene, no se tiene que romper nada,
inada!, todo tiene que estar siempre en funcion, bueno jsi no puede
ser! Las cosas se rompen y se estropean.” E20/5

Aprender a vivir una nueva vida les hace sentirse Gtiles y ademas, satisfechos y

orgullosos de si mismos. Durante una entrevista se comenta:

P — “Mira dicen mis hijos, voy a poner un poco la tele porque es que me
aburro, sin hacer nada, dice “desde luego es que tu madre nunca te he
oido decir que estas aburrida” digo “es que jamas me he aburrido, y no
he salido nunca de mi casa, he ido al trabajo y me he venido y punto.
Ahora lo que estoy es en caritas ya 4 afios, que aqui en el pueblo no
habia, y la primera que me apunté, porque eso me gustaba muchisimo,
y me sigue gustando." E15/28

En este aprender a vivir nuevamente, los participantes se abren en sus relaciones

a su circulo méas cercano familiar:

P — “Ellos saben lo que es, si yo no tengo porgue ocultar una
enfermedad, a ver. Y ella ahora mismo, en cuanto viene, vienen a verla
su tios y ella pregunta por ellos.” E16/28

7.1.3.3. Desarrollar nuevos vinculos afectivos.

Los allegados y cuidadores no estan dispuestos a que la crisis venza la batalla y
haga desaparecer al familiar con problema mental, dada su vulnerabilidad e

indefensidn, estan siempre dispuestos a “librar esta batalla”. Esto es, a anticiparse
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a ella y hacerle frente, como se ha sefialado en los capitulos anteriores. Este
hecho, afrontar las crisis, va a desarrollar nuevos vinculos afectivos entre los
allegados cuidadores con su familiar con un problema mental, estableciendo una
relacion cercana y que puede durar toda la vida, pues la amenaza de las crisis es

permanente.

Asi, el nuevo vinculo afectivo es sdlido y profundo, los allegados aprenden a
ponerse en el lugar del familiar con problema mental desde la empatia y el
respeto a la persona y de este modo, también aprenden a conocerse a si mismos.

Dos participantes lo describen:

P —“Pero claro, es que esos brotes tienen que ser muy malos jno
sabemos lo que pasara por su cabeza y por Su Cuerpo esas cosas para
mi hijo, yo que lo conozco y sé como es, hacer eso, no se puede ni
imaginar la gente ni yo, lo que ellos sufren." E15/23

P —“Hombre en un sin razén si, porque hay cosas suyas que no tienen
razon, jpero también hay cosas mias que no la tienen! Eso te he dicho
yo antes, depende de la capacidad que tenga cada uno para
comprender, lo que pasa y lo que tu eres, ¢que tu te has mirado? Eso
es que para comprender la enfermedad de una persona también te
tienes que comprender tu toda entera." E14/40

En este afrontamiento de las crisis para evitar perder a su familiar con problema

metal, los cuidadores desarrollan unién y complicidad con €él. Una madre relata:

P — “/imama yo quiero ir a hablar con los profesores de la universidad,
para hablar con ellos para decirles que es que no puedo; no, que no
quiero!". Para él, eso de dejar de estudiar era una montafia jno podia
estar parado! él no podia verse parado sin hacer nada. Tenia un diario,
"para tal fecha me voy a poner bueno, para tal esto, me voy a poner
bueno”, jay! pues ya, me fui yo a la universidad con él. Hablamos alli
en eso, fuimos a hablar con los profesores alli a la universidad....me fui
y yo decia "Juan tu te vas de oyente y yo me voy contigo todos los dias
a la universidad, si no nos vamos todos los dias, un dia si y otrono y el
del medio." Le decia yo y €l se reia. Digo jque si, que nos vamos
nosotros!” E3/42
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El desarrollo de unos vinculos afectivos también surge entre los miembros de la

familia. Asi, al unirse en la recuperacion y conservacion del familiar con un

problema mental, los familiares cuidadores pueden desarrollar complicidad. Esto

se expresa durante una entrevista:

P (P) —“iTu fijate lo que ha cambiado desde que éramos novios a
ahora! jLo que ha cambiado! cuando éramos novios no hablaba....
ahora, cualquiera...ahora jni preguntarle! (rie)

P (M) - Me desenvuelvo yo mucho yo sola; y procuro si no se entera de
esto, pues no sufre...me defiendo, me defiendo.

P (P) - Ha aprendido mucho, todo lo que yo diga de mucho es poco

E - ¢Este problema os ha unido mas?

P (P) - No, no, jestamos mas unidos, mas unidos!

P (M) — Estamos con la convivencia siempre, yo muchas veces, cuando
yo ya me esto, “ahi esta tu padre, a tu padre, a tu padre”, y a lo mejor él
dice: “eso es de tu madre”, y asi vamos, le damos la pelota a uno, le
damos la pelota a otro y asi andamos." E13/29

El desarrollo de nuevos vinculos afectivos se hace también con otros miembros

de la familia al hacerles participes de las crisis del familiar con problema mental,

aunqgue estos no ejerzan de cuidadores:

P — “Entonces llegd un momento que yo le preguntaba que qué le
pasaba y me dijo que estaba muy preocupada por su hermano. Digo "tu
hermano esta, lo que pasa es que lo hemos tenido que llevar al hospital
y le dije la verdad. Se lo expliqué, y coge y dice: "Pues mafiana no me
voy al centro, mafiana me voy a verle. Es decir, la llevamos para que
viera donde estaba y tal, es decir, hay que implicar a todo el mundo, a
veces, intentando ocultar, por no hacer dafio, hacemos mucho mas
dafio. Es decir, “esto es lo que hay”, intentar hablarlo con normalidad.”
E1/115

Ademas, en ocasiones, otros miembros de la familia o personas cercanas al

familiar enfermo, pueden unirse con el allegado cuidador en el reto de recuperar y

conservarle. Esta suma de fuerzas individuales favorece el desarrollo de una

sinergia familiar, potencia sus fuerzas hacia el logro de dicha meta. Dos allegados

lo ilustran:
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P — “Intentar hablarlo con normalidad, yo desde que empecé el tema,
cuando ya supimos que era un trastorno bipolar, yo empecé a hablar
con toda naturalidad, del tema. Otra cosa que hice y que no sabe es
qgue: hable con los amigos. A él nunca le han abandonado sus amigos,
sus amigos han estado ahi. Sus amigos han estado ahi, preparados,
para que supieran como actuar.” E1/116

P (C) — “Es que la mente es muy compleja ¢,eh? Yo también puedo
hablar porque conmigo se ha venido 3 ¢ 4 afos, al campo, conmigo ha
estado muchas horas...

P (M) - Aqui todos me han ayudado mucho.

P (C) - Yo venia sélo a por él, pudiendo quedarme en la viiia porque
sabia que le favorecia el aire.... Y unas veces no, pero otras le hacia de
hablar y le decia que cdmo se sentia, y...alguna vez se ha
enfadado....he tenido que salir detras de él corriendo ¢ sabes?,
gue...conmigo ha estado muchas horas....

P (M) - Hombre pues se procura tratar de recuperarle.” E12/26

Para concluir los resultados de este Ultimo capitulo, los allegados cuidadores no
sélo son coparticipes de las crisis de su familiar con un problema mental al vivir
cada momento junto a él, sino que transforman su cuidado en un proyecto que

dirige y vertebra su propia vida. Una madre expresa:

P —“Yo no es que esté pendiente de mi hijo jes que para mi, mi hijo es
mi vida! ¢ Me entiendes? Si mi hijo esta bien, yo estoy bien. Aunque
haya que separar, porque cuando yo voy al centro me dicen que hay
que separar, jpero es que esas cosas no se pueden separar! Tu no
puedes irte de fiesta, sabiendo que tu hijo esta en la cama.” E14/15

Los familiares conducen sus vidas sobre el fragil equilibrio de una vida sin crisis,

pues la amenaza de que irrumpa es permanente, no desaparece nunca.
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DISCUSION Y CONCLUSIONES

8.1. DISCUSION

El presente estudio tuvo por objeto conocer y comprender la experiencia de los
allegados cuidadores en las crisis que sufren sus familiares con problemas

mentales croénicos.

El concepto de crisis segun la bibliografia es diferente para las personas, mientras
que para unos equivale a estar con episodios de perturbacion, en una situacion de
mucha agitacion o en la desesperacion; para otros, consiste en experimentar la
necesidad de hacerse dafio, de tener un comportamiento agresivo y de sentir
impulsos suicidas (Gavois y col, 2006; Tessler, killian y Gubman, 1987), de
permanecer inmovilizado por la depresiébn o por el miedo ante un episodio
psicético (MIND, 2011). Asi también, para los participantes de este estudio las
crisis de las personas con un problema mental tienen un significado particular y
este es novedoso dentro de la literatura. Describen las crisis con el sentimiento de
pérdida del familiar con un problema mental, de manera que durante una crisis su
familiar se transforma en una persona extrafia e inaccesible, con quien no pueden
comunicarse y tan desconocida, que hasta llegan a desconfiar de ella. Asi, las

crisis suponen para los allegados cuidadores, sentir la pérdida de su familiar tal
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como le conocen y consecuentemente la pérdida de la vida familiar. No solo se
convierte en un ser extrafio para quienes le conocen, sino que este cambio se
proyecta alterando su futuro, llegando a sentir la pérdida del familiar como

definitiva.

La influencia de la familia es crucial en la recuperacion de su familiar con una
enfermedad mental grave (Acero Gonzalez, Cano-Prous, y Canga, 2016; Aldersey
y Whitley, 2015; Grancheim y Astrém, 2016; Whitley y Drake, 2010), basado en el
concepto de recuperacion “desde una perspectiva holistica que subraya, mas que
la remisién de los sintomas, los aspectos sociales y funcionales de la vida”
(Andersy y Whitley, 2015, p.467). Recuperacion que desde el punto de vista de la
Mental Health Commission de Canada (2012) quiere decir, vivir una vida
satisfactoria y que contribuya a vivir, concepto basado en los principios de
esperanza, empoderamiento, responsabilidad y autonomia. Andersey y Whitley,
(2015) la caracterizan como un proceso continuo de mejora de la calidad de vida,
incluso cuando existan limitaciones en la vida debido a problemas de salud
mental. Segln estos autores, la familia puede facilitar la recuperacién de la
enfermedad mental grave, actuando como fuerza motivadora, apoyo moral y
practico; del mismo modo que puede impedir el proceso de recuperacion, a través
de la falta de compresion de la enfermedad, el estigma y actuando como factor de
estrés o forzando la hospitalizacion. Segun la OMS (2013) recuperacion no es
sinbnimo de curacion, pero si esta vinculada con situaciones internas de las
personas que se consideran en recuperacion, relacionadas con la esperanza,
mejora de la salud, autonomia y vinculacién; y con situaciones externas que la
facilitan, tales como el respeto de los derechos humanos, una cultura que propicia

la mejoria y servicios que la apoyan.
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El presente estudio afiade, desde el punto de vista de familiares y allegados
cuidadores, que el sentido de recuperacion del familiar enfermo de una crisis de
salud mental, tiene un significado de prontitud, de adelantarse y también de
manejar el desarrollo de una crisis, hasta poder controlar la situacion de
descontrol y vulnerabilidad en la que su familiar se encuentra. Con el manejo que
hacen de las crisis, logran restablecer la vida del familiar enfermo y evitan la
transformacion del familiar en una persona extrafa, inaccesible y fuera de control;

consiguiendo “rescatarle” de la sinrazon de la enfermedad.

Pero las crisis dejan secuelas, como manifestaron los participantes de esta
investigacion. Para afrontarlas construyen un mundo particular denominado
intermedio, donde ser capaces de relacionarse con su familiar enfermo y asi
poder convivir preservando la vida familiar y evitando que sea una presencia
irreconocible. En la literatura se hace referencia también a este mundo,

denominado “subrreal” (Lawn y McMahon, 2014).

Estudios anteriores a éste sefialan el efecto positivo del ambiente familiar para
proteger al familiar enfermo, centradas en la aparicion del primer episodio de
psicosis, de modo que se deberia fomentar y mantener un afecto positivo en las
familias durante los estadios iniciales de la enfermedad (Lee, Barrowclough y
Lobban, 2014). Los participantes del presente estudio hablaron de la amenaza
permanente de las crisis y afiaden, que mas alla de los estadios iniciales,
preservar la seguridad del familiar enfermo dia a dia de la amenaza de una crisis,
implica cuidar del contexto del hogar para que no le perjudique y favorezca unas

relaciones cordiales.
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La literatura habla de las respuestas de los familiares para afrontar el cuidado de
la persona con problema mental, de trayectorias de cuidado a lo largo del tiempo
(Ferri Santoro y Frari Galera ,2013; Muhlbauer, 2002) e indica que construyen en
su lucha diaria su trayectoria de cuidado, solos (Ferri Santoro y Frari Galera,
2013). Terkelsen en1987 ya desarroll6 una serie de etapas en el cuidado que van
desde negacion, shock, estancamiento, minimizacion, racionalizacion, mantener
la esperanza y optimismo; reconocer la enfermedad y aprender a verla no como el
problema central, llegando a descubrir actividades distintas a la enfermedad
(como se cita en Lefley, 1996). En este estudio esta secuencia de etapas son
vividas de forma personal por cada cuidador, no es una trayectoria lineal en el
tiempo, supone un trabajo emocional y de aprendizaje, hasta reconocer que la
transformacion del familiar no es voluntaria sino debida a la enfermedad. Este
aceptar la transformacion del familiar con un problema mental, permite favorecer y

restablecer la relacién y con ello la convivencia familiar.

Investigaciones anteriores muestran como las familias toman el protagonismo en
el cuidado en muchas ocasiones cuando sus hijos regresan a casa tras la
hospitalizacion, sin haber sido formadas para ello, y reciben el apoyo de
familiares, allegados y de grupos de apoyo (Clarke y Winsor, 2010). Segun
autores como Salomon y Draine, pertenecer a un grupo de apoyo o red social
mas amplia asociado a un afrontamiento adaptativo, es el factor de ayuda mas
importante para afrontar el cuidado entre personas con un familiar con problema
mental (como se cita en Lefley, 1996). Asi pues, una estrategia de afrontamiento
importante descrita en la literatura (Jed, 1989), es el reconocimiento de los
cuidadores del valor del apoyo social y su voluntad de utilizarlo; considerado

como un factor importante, en la amortiguacion del estrés del cuidador en la
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enfermedad mental (como se cita en Lefley, 1996) y que ademas estéa relacionada
con la reduccion de rehospitalizaciones de sus parientes. En la investigacion de
Bishop y Greeff (2015) se describe un afrontamiento familiar en su conjunto, que
les hace superar la crisis y prosperar, ayudandoles a adaptarse a su nueva
situacion. Enmarcan las crisis como un desafio, y esto les ayuda a superar
problemas y a generar un ambiente de confianza en la familia. A diferencia de
este afrontamiento familiar en su conjunto, los cuidadores del presente estudio lo
ocultan y mantienen las apariencias en el escenario social, tanto a los amigos y
relaciones sociales, como en el circulo familiar. Lo hacen por diversos motivos,
para no perjudicar ni hacer sufrir a otros miembros de la familia, pero sobre todo
para proteger la fachada de normalidad de todos ellos, del estigma y del deterioro

de su imagen social.

Si bien es cierto, que resulta positivo y que se puede generar sinergia familiar,
cuando se cuenta con otras personas de la red social para afrontar el cuidado, los
participantes de la presente investigacion no hablan de desarrollo de esa
resiliencia familiar en conjunto. No obstante, si que muestran fortaleza, como
capacidad para resistir y adaptarse a los cambios, pudiendo llegar a convertirse
en su proyecto de vida recuperar y conservar al familiar para no perderle en una

crisis y con cada una.

8.1.1. Los cuidados de familiares y allegados.

Los familiares cuidan “detras de bastidores”, esto es en el anonimato, por medio
de estrategias que ellos mismos crean, en su mayoria de las veces en soledad y

sin ser reconocidos sus cuidados por los profesionales, aportando un apoyo
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emocional e instrumental contindo. Lo hacen buscando la independencia del
familiar enfermo y tratando de protegerle de las deficiencias de los sistemas de
salud y social, por ejemplo viviendas inadecuadas, enfrentando desigualdades y
entrando a formar parte de un “circulo vicioso” de cuidado que compromete la
salud de ambos (Ward-Griffin, Schofield, Vos, y Coatsworth-Puspoky, 2005). En
presente estudio los cuidadores también cuidan desde el anonimato y podrian
entrar en un circulo vicioso de cuidado al tratar de proteger al familiar de la
recurrencia de las crisis, supliendo con sus vidas las carencias del sistema de
salud y de los servicios sociales, donde no encuentran salidas o soluciones poco
eficaces. El hallazgo que aqui se aporta, es que sus acciones se dirigen a evitar
perder al familiar en una crisis, preservar su identidad, evitando que se transforme
en una persona vulnerable, no duefia de su propia vida por la crisis. Mas que por
su independencia, los cuidadores familiares luchan para no perder al familiar con

un problema mental en las crisis y por conservar los vinculos familiares.

Compatrtir la resolucién de la crisis fortalece los lazos familiares y la resiliencia
personal (Borg, y col., 2011). En el actual estudio los participantes refieren que la
experiencia de vivir manejando las continuas crisis del familiar enfermo les
fortalece, genera transformacion y crecimiento personal, también les hace
aprender a vivir de otra manera, desarrolla resistencia y flexibilidad para volver a
empezar en medio de la adversidad de las crisis. Estan siempre dispuestos a
anticiparse y hacer frente a una nueva crisis, dispuestos a afrontarla; lo que va a
desarrollar nuevos vinculos afectivos entre ellos, llegando a una conexion tan

grande que hasta pueden hacerse iguales.
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Para dar sentido a la experiencia de enfermedad mental de un familiar los
familiares cuidadores utilizan la estrategia de normalizar (Rose, Kevin Mallison y
Walton-Moss, 2002); ésta implica esconder la enfermedad actuando como si la
vida fuera normal y el esfuerzo para ayudar al familiar enfermo a estar normal. El
presente estudio muestra que construir una vida normal tiene como finalidad
aprender a convivir con el familiar enfermo, y ademas, cuidar la integridad del
familiar protegiendo del estigma, ya que éste puede intensificar el dafio que las
crisis le ocasionan y favorecer su pérdida, asi como mantener las apariencias en

el escenario social.

El cuidado de una persona con problemas mentales implica una mayor carga
emocional, peor estado de animo y peor perspectiva en la calidad de vida, a
diferencia del cuidado de las personas con problemas sélo fisicos (Settineri, y col.,
2014; Vermeulen y col., 2015). El presente estudio sugiere que el estrés mas
devastador al que se enfrentan los familiares y allegados cuidadores, es la
aparicion y duracion de la crisis, es decir, que ésta permanezca con sus secuelas
en la cotidianeidad, de modo que no se recupere el familiar enfermo y sea por
tanto, muy dificil conservarle integrado en la familia. Ademas este estudio revela

gue la carga no da tregua, pues la amenaza de la crisis es permanente.

8.1.2. El impacto emocional de cuidar de un familiar o
allegado.

Los sentimientos de soledad se han descrito en el cuidado de las personas con
distintas enfermedades mentales (Jonsson y col, 2011), hay investigaciones que
reflejan la causa de esta soledad el no sentirse escuchados por los profesionales

sanitarios (Albert y Simpson, 2015; Jonsson y col, 2011). El sentimiento de
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aislamiento y falta de apoyo durante una crisis de salud mental se describe como
una doble privacion (Albert y Simpson, 2015): a la falta de apoyo profesional se
une la falta de apoyo de la red social del cuidador. Otros estudios refieren
también, el incremento en las tensiones y dificultades a la hora de enfrentar la
enfermedad mental de un hijo ante la dificultad para trabajar con el sistema de
salud y, en el caso de familias inmigrantes, la falta de apoyo de sus parientes que
estan lejos de ellos (Shpigner, Possick y Buchbinder, 2013). El presente estudio
sugiere que los cuidadores durante la crisis buscan esta soledad para proteger del
sufrimiento a otros miembros de la familia y para conservar las relaciones sociales
y familiares. Puede parecer contradictorio que para conservar las relaciones se
aislen, pero esta soledad solo acontece mientras mantienen las apariencias y

pasa la crisis.

La experiencia de pérdida en la vida de los familiares por el diagndéstico en uno de
sus miembros de una enfermedad mental grave, esquizofrenia o trastorno bipolar,
se ha reflejado en la bibliografia (Richardson, y col., 2013). Los cuidadores
familiares sufren como consecuencia de la enfermedad mental y se ha expresado
como “‘mourning for the premorbid personality” (Hatfield, 1987) referido a un
sentimiento de doble pérdida: la pérdida de la persona que era su familiar enfermo
y de la que podria haber sido. En este estudio el sentimiento de pérdida de su
familiar con un problema mental surge con la llegada de una crisis, y se agudiza al

encadenarse las crisis y las secuelas tras ella.

Estudios cualitativos han resaltado el sufrimiento emocional de las personas que
cuidan a otro y ademas, se ha identificado que manejar las emociones es un

asunto central y problematico para los cuidadores de personas con enfermedad
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mental (De la Cuesta Benjumea, 2004; Shpigner y col., 2013). Asi, Sphigner y
col., (2013) hablan del critico periodo que viven los padres israelies con el primer
episodio de aparicion de la enfermedad mental de su hijo, lo describen como
“estar cayendo juntos a un abismo, a un infierno”. Otros estudios también refieren
como para los familiares el primer ingreso de su hijo supone una crisis para ellos
(Clarke y Winsor, 2010); y como el periodo agudo de los padres no se limita a uno
o dos afios, contradiciendo una parte de la literatura, sino que a largo plazo su
experiencia durante el brote va a moldear la manera que perciben y experimentan
la condicion de su hijo y la suya propia. Incluso hay hallazgos, como en un estudio
cualitativo noruego, que refieren que las crisis de salud mental mas frecuentes
son las que se producen en las familias y no a individuos aislados, ya que su
llegada afecta a la vida diaria, tanto de la persona en crisis como de las personas
que viven con ella (Borg, y col.,, 2011). El presente trabajo revela que los
cuidadores se hacen coparticipes de las crisis, asumen el protagonismo de
enfrentarla con estrategias para recuperar y conservar al familiar con un problema
mental en la vida familiar, priorizando mantener el vinculo afectivo; esto afecta a

la vida diaria de los familiares cuidadores y transforman la vida familiar.

Finalmente, hay estudios que describen la experiencia de los padres de un hijo
con un problema mental como la de un sufrimiento desconectado socialmente
(Richardson y col, 2013) donde los padres ocultan el diagnostico de sus hijos/as y
se sienten presionados para mantener sus sentimientos escondidos (Richardson y
col, 2013). Otras investigaciones hablan del sentimiento de verglenza
experimentado por familiares debido al estigma que socavaba cualquier apoyo de
sus redes sociales y familiares (Jonsson y col, 2011). Este estigma que también

mina los intentos de los familiares por controlar la situacion y mantener la

TESIS DOCTORAL 167



CAPITULO 8.

normalidad, aumentando su sensacion de carga (Chang y Horrocks, 2006;
Jonsson y col, 2011). Los participantes del presente estudio hablan del profundo
impacto emocional que las crisis ocasionan en sus vidas, con sufrimiento,
sentimiento de carga y de sentirse atrapados por ellas. Un sufrimiento que esta
Vvivo, que es profundo y oculto y enmascara sentimientos. Asi como también van a
impactar en la cotidianeidad de la vida familiar truncando sus planes y
amenazandola. Sin embargo, lejos de amedrentar a los allegados cuidadores, se

fortalecen, aprenden a vivir de nuevo y desarrollan nuevos vinculos afectivos.

8.2. CONCLUSIONES

Los hallazgos de la presente investigacion revelan como los familiares y allegados
cuidadores son coparticipes de las crisis de su familiar con un problema mental al
vivir cada momento junto a él, y muestran cémo transforman su cuidado en un

proyecto que dirige y vertebra su propia vida.

Dado que los familiares de una persona con un problema de salud mental, luchan
por mantener el vinculo con su familiar frente a la amenaza permanente de las
crisis, los profesionales de la salud deben dar importancia al vinculo familiar como
soporte de sus relaciones e interacciones, ya que este determina sus estrategias

de cuidado durante una crisis y las estrategias para conservar al familiar.

Investigaciones ponen de manifiesto que la forma de actuar de los profesionales
sanitarios repercute en el bienestar de los familiares (Jonsson y col, 2011). Los
profesionales de la salud, especialmente los de enfermeria, deberian conocer las
estrategias que utilizan los familiares y allegados para recuperar al familiar con un

problema mental. Esto permitirA unas relaciones de apoyo, en las que la
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recuperacion de una crisis suponga para los cuidadores un menor esfuerzo, que
sientan la ayuda de manera oportuna y que establezcan una relacién de confianza
continua en el tiempo, ya que la amenaza de una crisis es permanente e

imprevisible y los cuidadores son coparticipes de ella.

Asi mismo, el dolor y sufrimiento que genera la pérdida del familiar con un
problema mental en las crisis, se debe tener en cuenta por los profesionales de la
salud y el hecho de que se encadenan y que incluso puede ser continuo, ser un

sufrimiento que esta vivo en el dia a dia.

Por ultimo, este estudio sugiere la necesidad de que los profesionales presten
atencion al contexto del hogar y la forma en que la persona y familia comparten y
aprenden del manejo de las crisis y como conducen sus vidas sobre el fragil

equilibrio de mantener una vida sin crisis.
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CARACTERISTICAS DE LA METODOLOGIA CUALITATIVA

ANEXO |I. CARACTERISTICAS DE LA METODOLOGIA
CUALITATIVA

Se utiliza la metodologia de investigacion cualitativa, cuando lo que interesa es el
estudio sistematico de las experiencias cotidianas, no interesa medir cualidades o
probar relaciones causales ni predecir comportamientos; sino llegar a conocer la
complejidad de las comprensiones del otro (De la Cuesta Benjumea, 1997,
Janesick, 2000; Morse y Richards, 2002; Polit y Hungler, 2000). De modo que la
inmersion de la investigadora en este proyecto de investigacion cualitativo sirve
para sumergirse y poder comprender de manera profunda y detallada lo que
acontece en el mundo de las crisis de salud mental y los cuidados familiares.

Las caracteristicas basicas de los estudios cualitativos se resumen en que son
investigaciones centradas en los sujetos, que adoptan la perspectiva del interior,

tomando el fenbmeno a estudiar de manera integra.

En el andlisis cualitativo el investigador/a decide lo que es dato para su estudio,
pasando de un momento descriptivo de seleccidon e interpretacion de datos, a
analitico, fase en la que se construye el desarrollo tedrico. Por tanto, el andlisis es
abierto y emergente, interpretativo y subjetivo. Es un proceso en el que se hace
una focalizacion progresiva de los temas que surgen en el estudio (Charmaz,

2014; De la Cuesta Benjumea y Arredondo-Gonzéalez, 2015).

Es importante destacar como el disefio de los estudios cualitativos es un punto de
partida no de llegada, se construye aprovechando oportunidades, sorteando
obstaculos y adaptandose a situaciones (De la Cuesta Benjumea, 2004b). Se
puede hablar de las decisiones de disefio que toma el investigador/a, mas que de

disefio en si mismo (Janesick, 2000). Los disefios cualitativos son guias flexibles
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que sitban al investigador/a en el campo, es decir, lo conectan a lugares,
personas y grupos especificos (De la Cuesta Benjumea, 2004b; Janesick, 2000).
El investigador/a cualitativo busca dar a conocer los puntos de vista sobre los
mundos de los participantes de una manera tan honesta y completa como sea
posible (De la Cuesta Benjumea, 2005). Un buen analisis cualitativo encaja en la
experiencia de los participantes, la describe de manera completa, da respuesta a
la pregunta de investigacion, es evocativo al suscitar sentimientos en quien lo
escucha o lee y esclarece el fendmeno de estudio. La concurrencia del analisis
con la obtencién de datos da validez al estudio, ademas de asegurar su cierre (De

la Cuesta Benjumea y Arredondo-Gonzalez, 2015).

Los estudios cualitativos son de especial relevancia para los profesionales de la
salud que se encargan del cuidado, la comunicacion y la interaccion con las
personas, de interés por tanto para los profesionales de enfermeria. Sobre el
conocimiento cualitativo Sandelowski afirma que “la investigacion cualitativa
contribuye al desarrollo de la préactica reflexiva y a la creacion de politicas creando
mas recursos sobre los que pensar y actuar en el mundo“(De la Cuesta

Benjumea, 2005, p.51).

I.1. La teoria fundamentada

Los métodos de la teoria fundamentada proporcionan un marco para la
investigacién cualitativa y directrices para conducirla, ofrecen estrategias utiles
para recoger, gestionar y analizar cualitativamente los datos, pone el énfasis en
los procesos y establece que las preguntas son claves para descubrir estrategias.
Fueron Glasser y Strauss (1967) quienes descubren la teoria fundamentada como

alternativa a las teorias funcionalistas de la década de los sesenta que dominaban
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la sociologia y que entendian que la sociedad actuaba sobre el individuo. La
intencion de Glasser y Strauss fue construir una estrategia que permitiera analizar
los significados simbdlicos de los individuos a través de penetrar en su
interioridad, en términos de sus relaciones con el tiempo, espacio e historia
personal (De la Cuesta Benjumea, 2006a). Sus raices se encuentran en la
perspectiva sociologica del interaccionismo simbolico a principios del siglo XX y

en la escuela socioldgica de Chicago.

Esta perspectiva del interaccionismo simbdlico se apoya segun Blumer (1969) en
tres premisas: 1?) que los seres humanos actlan sobre las cosas en base al
significado que estas tienen para ellos, es decir, el significado de las cosas no
viene dado sino que se interpreta; la 2%) es que el significado de las cosas surge
de la interaccion social con las personas; y la 3%) es que estos significados son
dindmicos y situados, esto es, se usan y trasforman a través de los procesos
interpretativos, que la persona utiliza a medida que se enfrenta a distintas
situaciones (De la Cuesta Benjumea, 2004; Castro, 2011). Segun estas premisas,
el investigador/a debe centrarse durante su estudio en los significados que tienen
las cosas para los individuos y en la forma en que ello moldea sus conductas.
Debe adentrarse en el mundo del actor para verlo con base en el significado que
las cosas y las situaciones tienen para él mismo. Por tanto, el interés recae en el
proceso interpretativo que los individuos desarrollan en el curso de su vida diaria y
en la explicacion de la conducta humana, como resultado de tales procesos

sociales.

Desde esta perspectiva, las personas se consideran activas creadoras del mundo

social (De la Cuesta Benjumea, 2006b), en un proceso continuo de dar forma a su
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entorno, de resolver problemas (Blumer, 1967). De acuerdo con el
interaccionismo simbdlico la reflexividad hace posible el desarrollo del self, que
involucra al investigador/a como actor no como protagonista del estudio (De la
Cuesta Benjumea, 2003; Morse y col., 2009), la reflexividad expresa la conciencia
del investigador/a y su conexion con la situacion de la investigacion (De la Cuesta
Benjumea, 2011). Consecuentemente, el proceso reflexivo debe impregnar todas
las fases del estudio, desde la pregunta de investigacion, al trabajo de campo, el
analisis de los datos y en la elaboracién del informe final (De la Cuesta Benjumea,

2011), esto desarrolla la validez del estudio.

Las implicaciones desde la perspectiva socioldgica de la Escuela de Chicago para
un estudio de investigacion son cinco: 1) el investigador/a debe establecer
familiaridad intima con el lugar/es, los acontecimientos y los participantes; 2)
dirigirse a los niveles subjetivo, situacional y social, 3) implicarse en un estudio
estrecho de la accion ya que las personas actlan, no solo se comportan; 4)
descubrir y detallar el contexto en el que la accién transcurre; 5) prestar atenciéon
al lenguaje, pues da forma a los significados e influye en la accién (Charmaz,

2005).

El investigador/a cualitativo mas alla de llegar a explicaciones de caracter simple y
reduccionista, debe tratar de realizar un retrato mas denso de las situaciones que
estudia, integrando en el analisis el peso de la subjetividad (Charmaz, 2006). Una
teoria fundamentada en los datos proporciona comprensiones alternativas a las
vigentes sobre los fenomenos de naturaleza humana; comprensiones alternativas
de las que se utilizan para explicar lo que hay de diferente en el otro. Por lo tanto,

en la practica sirven para actuar de manera culturalmente sensible, mejoran la
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comunicaciéon con los otros y la actuacion sobre los problemas que ellos refieren

(De la Cuesta Benjumea, 2006a).

1.2. Teoria fundamentada constructivista

En la teoria fundamentada constructivista el investigador/a construye las
categorias, es decir, emergen de su interpretacion de los datos, sus valores,
prioridades, posiciones y acciones afectan las miradas. Los datos surgen en
situaciones bajo condiciones particulares y por tanto, afectan el analisis
resultante, de modo que la teoria fundamentada constructivista considera la
representacion de los datos y por extension el analisis, como problematico,

relativista, situacional y parcial (Charmaz, 2014).

Como se ha afirmado en teoria fundamentada el investigador/a se implica en la
reflexividad, lo que significa que el investigador se convierte en vehiculo para
obtener datos y comprender la experiencia del otro, no es el protagonista de su
estudio sino actor (De la Cuesta Benjumea, 2003; Morse y col., 2009), de modo,
gue se ve obligado a reflexionar como los significados se producen y se hacen por
medio de procesos de co-construccion subjetiva e intersubjetiva en que los
valores, las creencias y las ideologias adquieren un papel central (Charmaz,
2006). Consecuentemente los hallazgos del estudio estan influenciados por las
interacciones sociales y por las caracteristicas personales del investigador
(Hammersley y Atkinson, 1995). Destacando, que es por medio de la reflexividad
qgue el investigador/a pone su subjetividad al servicio de la investigacion, de tal
manera que penetra en la experiencia del otro a través de él mismo (De la Cuesta

Benjumea, 2003).
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Por tanto, la teoria fundamentada constructivista es un método profundamente
interactivo, adopta un enfoque inductivo, comparativo, emergente y abierto de la
version de teoria fundamentada clasica de Strauss y Glaser. También incluye la
l6gica iterativa de la abduccion para chequear y refinar el desarrollo de las
categorias. De manera que el razonamiento abductivo surge de la experiencia,
conduce a inferencias logicas y creativas e invoca hacer la prueba de estas
inferencias con hipotesis para llegar a una explicacion tedrica plausible de la
experiencia. El concepto de abduccion clarifica que el investigador/a estudia sus
observaciones y desarrolla abstracciones sobre las que forma hipoétesis de trabajo

para contrastar nuevas observaciones.
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Teoria fundamentada constructivista

Presuposiciones en la fundacién de la Teoria Fundamentada Constructivista

4+ Asume mdltiples realidades

+ Construccion de datos en la interaccion

+ Elinvestigador/a construye las categorias

+ Considera la representacion de datos problematica, relativa, parcial y situada

4+ Los valores, prioridades , posiciones y acciones del investigador /a afectan las
miradas

Objetivos

4+ Considera las generalizaciones como parciales, condicionadas y situadas en
un tiempo, espacio, posiciones, acciones e interacciones

+ Comprension interpretativa de datos situados histéricamente

+ Especifica el rango de variacion

4+ Se propone crear teoria creible, original, con resonancia y de utilidad

Implicaciones para el andlisis de datos

= F ¥

Reconoce las subjetividades en todo el analisis de datos

Reconoce que la co-construccion da forma al analisis

Se implica en la reflexividad

Busca y (re)presenta los puntos de vista y voces de los participantes como
esencial al andlisis

Cuadro 14.— Teoria fundamentada constructivista (Charmaz, 2014, p 241)
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Edad

73
38
27
61
76
70
51
70
70
69
35
70

52
55
69
69
66
48
59
74
39
59
72

ANEXO II.
I(;mdador Genero
1 M
2 F
3 M
4 M
5 F
6 B
7 F
8 B
9 M
10 B
1" F
12 B
13 F
14 M
15 F
16 M
17 F
18 M
19 F
20 F
21 M
22 F
23 F
24 M

63

CARACTERISTICAS DE LOS PARTICIPANTES CUIDADORES

Parentesco

Esposa
Hija
Hijo
Esposo
Madre
Madre
Madre
Madre
Padre
Madre
Madre
Madre

Madre
Padre
Padre
Madre
Madre
Esposo
Madre
Madre
Pareja
Madre
Madre
Padre

Afos
de cuidado

50

>10

13
20
33
30
5-6

18

12
7-8

Estado
civil
Casado
Casada
Soltero
casado
Viuda
Viuda
Casada
Casada
Casado
Casada
Casada
Casada

Casada
Casado
Casdo
Casada
Casada
Casado
Casada
Viuda
Pareja
Separada
Casada
Viudo

Nivel de estudios

Licenciatura
F.P.de G.S.
ESO/G.Escolar
Bachiller

Leer y escribir
Leer y escribir
ESO/G.Escolar
Leer y escribir
Leer y escribir
Leer y escribir
Diplomatura
Leer y escribir

ESO/G.Escolar
Diplomatura
Leer y escribir
Leer y escribir
No sabe leer
Diplomatura
ESO/G.Escolar
Leer y escribir
ESO/G.Escolar
ESO/G.Escolar
Leer y escribir
ESO/G.Escolar

(1) “No cuidar, porque ella esta en su trabajo, cuando lo necesita”
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Actividad laboral

Jubilada

Trabajo cualificado
Trabajo s/cualificar
Jubilado

Jubilada

Jubilada

Paro

Jubilada

Jubilado

Jubilada

Trabajo cualificado
Jubilada

En el hogar
Trabajo cualificado
Auténomo
Jubilada

Jubilada

Trabajo cualificado
En el hogar
Jubilada

Paro

En el hogar
Jubilada

Jubilado

Problema de salud mental

“depresivo, negativo al maximo, obsesivo”
“super-depresion, psiquismo”

Depresion

Depresion

Esquizofrenia

Esquizofrenia

Trastorno animico, obsesiones

Trastorno de la personalidad generalizado, ansiedad
Trastorno de la personalidad

Esquizofrenia paranoide

Depresion

‘la ves y esta normal, en su cabeza a raiz de ser
acosada”

“no lo sabemos, cuadro psicotico esquizofreniforme”
Trastorno bipolar afectivo

Esquizofrenia

Esquizofrenia

Trastorno obsesivo-compulsivo

Trastorno obsesivo-compulsivo, “son tantos”
Trastorno bipolar en gemelos

Esquizofrenia paranoide

Doble personalidad

Trastorno bipolar

Esquizofrenia

Depresion, droga

Edad
enfermo

78
64
56
56
51
42
30
45
45
27
74
42

21
31
42
42
42
45
35
51
39
30
37
34

Personas
conviviendo

2
2
2-4
24

N
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MODELO DE PRESENTACION DEL ESTUDIO

ANEXO I1l. MODELO DE PRESENTACION DEL ESTUDIO

Universidad de Alicante
Departamento de Psicologia de la salud

Las crisis de salud mental y los cuidados familiares: Un estudio cualitativo

Los estudios sobre problemas mentales, muestran que se sabe poco de la experiencia de
los familiares y allegados durante las crisis que padecen sus seres queridos con
problemas de salud mental. Se desconoce como afrontan estas situaciones y de sus
esfuerzos para seguir con sus vidas cotidianas y cuéles son sus necesidades. Sin
embargo, se reconoce que los familiares y las personas con quienes conviven tienen un
papel fundamental en la gestion, prevencién de recaidas y en la toma de decisiones de
cuidado de las personas con un problema de salud mental.

El presente estudio se propone conocer y comprender la experiencia de las familias en
las crisis que sufren sus allegados con problemas mentales crénicos. Entre sus objetivos
se encuentran identificar las dificultades a las que se enfrentan y exponer los efectos que
estas crisis tienen en ellos. Forma parte de los estudios de doctorado de la Facultad de
Ciencias de la Salud, de la Universidad de Alicante. Se estima que tenga una duracion de
tres afios.

Este es un estudio de investigacion cualitativa. Los datos se obtendran a través de
entrevistas individuales y también, por medio de grupos focales a familiares y allegados
gue convivan con personas con problemas mentales cronicos. Se prevé que las
entrevistas tengan una duracion de una hora. Se llevaran a cabo en el lugar y momento
mas conveniente para los que deseen participar. Los datos se trataran de manera
confidencial y anénima. Se analizaran siguiendo los procedimientos de la Teoria
Fundamentada.

Los resultados del presente estudio se difundiran a través de la exposicion de los
hallazgos en servicios de salud y de asociaciones de familiares y personas afectadas con
problemas de salud mental. También se preveé su difusion en congresos y por medio de
publicaciones en revistas cientificas.

El equipo investigador esta formado por:

Dra. Carmen de la Cuesta Benjumea: Tutora de Doctorado en Ciencias de la Salud

M2 Virtudes Lopez Gracia estudiante de Doctorado en Ciencias de la Salud.

Si desea patrticipar contactar con M2 Virtudes por medio del siguiente correo:

saluvil3@gmail.com o llamando al teléfono 6

También se le invita a trasmitir esta informacion a las personas que usted conozca que

pudieran estar interesadas en participar y comunicar su experiencia.
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ANEXO IV.CARTA DE INFORMACION Y
CONSENTIMIENTO INFORMADO

CARTA DE INFORMACION

Nombre del estudio: Las crisis de salud mental y los cuidados familiares: Un estudio

cualitativo.
Investigador:
Nombre: M2 Virtudes Lépez Gracia
Direccién: Centro de Estudios de Doctorado y Postgrado de la Universidad de
Alicante
Carretera de San Vicente, s/n
Ap. 99. 03690- San Vicente del Raspeig (Alicante)
Teléfono institucional de la investigadora
Finalidad del estudio:

Conocer la experiencia de la familia en las situaciones de crisis de salud mental en uno
de sus miembros.

Procedimiento:

Para la obtencion de informacioén se llevaran a cabo 25- 30 entrevistas a uno o dos
miembros de la familia de un tiempo aproximado de duracion entre 45-60 minutos, en
cada domicilio.

Riesgos o malestares:

Posible incomodidad por la grabacion de las entrevistas o por la presencia inicial de la
investigadora en las reuniones.

Compromiso sobre confidencialidad:

Desde el primer contacto con los participantes en cada una de las entrevistas la
investigadora se compromete a guardar y garantizar la ética profesional y del
investigador, guardando el secreto profesional de toda la informacién obtenida, escrita 'y
verbalmente, durante todo el estudio y una vez finalizado este, siempre velara por el
anonimato y la confidencialidad de la informacion y datos obtenidos, hasta que tras 5
afos de finalizado el estudio se destruiran, grabaciones y datos.

Libertad para retirarse:

El participante que ha accedido a participar libre y voluntariamente en el estudio, después
de haber comprendido de lo que trata y haber dado su consentimiento, puede de igual
modo renunciar a participar y retirarse del estudio en cualquier momento sin ningun tipo

de consecuencia, respetando la investigadora esta decision.
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HOJA DE CONSENTIMIENTO

Nombre del estudio de investigacion: Las crisis de salud mental y los cuidados familiares:
Un estudio cualitativo

A usted se le estd invitando a participar en este estudio de investigacion. Antes de decidir
si participa o no, debe leer y comprender cada uno de los apartados anteriores. Este
proceso se conoce como consentimiento informado. Siéntase con absoluta libertad para
preguntar sobre cualquier aspecto que le ayude a aclarar sus dudas al respecto.

Una vez que haya comprendido el estudio y si usted desea participar, entonces se le
pedira que firme esta forma de consentimiento, de la cual se le entregara una copia
firmada y fechada.

Si considera que no hay dudas ni preguntas acerca de su participacion, puede si asi lo
desea, firmar la hoja de Consentimiento Informado al amparo de la Ley 15/1999 sobre

proteccion de datos de caracter personal.

Firma de la investigadora
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GUIA DE LA ENTREVISTA

ANEXO VI.GUIA DE ENTREVISTA

1. Podria hablarme de__ (nombre de su familiar), de la crisis que ha tenido, como ha
sido.

Preguntas adicionales:

1.1. Me gustaria que me describiera lo que ocurre en su casa durante la Ultima crisis del
PMde  (su familiar).

1.2. Cémo sabe que ocurre una crisis?

1.3. ¢ Hay sefales anticipatorias de la crisis?

1.4. {Son todas las crisis iguales?

1.5. ¢ Siempre le ocurre asi?

1.6. ¢Y qué pasa luego?

2. ¢, Qué es lo mas complicado, lo més dificil que vive durante la crisis?

Preguntas adicionales:

2.1. ¢ Cudles son los mayores problemas con los que se encuentra durante la crisis?
2.2. ¢ A qué problemas se enfrenta durante una crisis?

2.3. ¢ Son siempre los mismos?

3. Podria contarme cémo le hace frente, cbmo hace para resolverla?

Preguntas adicionales:

3.1. ¢, Qué remedios pone para superar la crisis (solucionarla)?

3.2. ¢ Como resuelve esos problemas?

3.3. ¢ Es siempre asi?

4. Quisiera usted contarme ¢,como le afectan las crisis de su familiar a su vida?
Preguntas adicionales:

4.1. ; Qué consecuencias tienen en su vida?

4.2. ; Como se encuentra después de una crisis?

5. ¢ Hay algo que quisiera afiadir que no le he preguntado?

CIERRE DE LA ENTREVISTA:

Le quiero dar las gracias por haber compartido conmigo su tiempo y experiencia. Esta
informacion me va ayudar mucho en mi estudio. También le quiero pedir, si cuando
transcriba la entrevista 0 mas adelante, veo que me falta informacion ¢ podria llamarla

para concertar otra cita? Muchas gracias (nombre).
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PRIMER AJUSTE DE LA GUIA DE LA ENTREVISTA_17/02/14

1. Podria hablarme de___ (nombre de su familiar), de la crisis que ha tenido, cémo ha
sido.

O bien expresada asi:

*Podria contarme ¢ Cémo es la ultima crisis que ha tenido y que recuerda?

Prequntas adicionales:

1.1. ,Qué es lo que pasa en la casa cuando ocurre esa crisis?(Me lo podria describir)
1.2. ¢Son todas las crisis iguales? no *¢, Como son?(incluye sefales anticipatorias)
1.3. ¢, COmo sabe que ocurre una crisis?

1.4. .Y qué pasa luego?

2. ¢ Qué es lo mas complicado, lo mas dificil que vive durante la crisis?

Preguntas adicionales:

2.1. ¢ Cudles son los mayores problemas con los que se encuentra durante la crisis?
2.2. ¢ A qué problemas se enfrenta durante una crisis?
3. Podria contarme cémo le hace frente, como hace para resolverla?

Preguntas adicionales:

3.1. ¢Cbmo resuelve esos problemas?
3.2. ¢ Es siempre asi?
4. Quisiera usted contarme ¢,como le afectan las crisis de su familiar a su vida?

Prequntas adicionales:

4.1. ¢ Qué consecuencias tienen en su vida?
4.2. ;,Como se encuentra después de una crisis?

5. ¢ Hay algo que quisiera afiadir que no le he preguntado y que considera importante o

quisiera comunicar?
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SEGUNDO AJUSTE DE LA GUIA DE ENTREVISTA_14/12/14

1. Me gustaria que me hablara de la ultima crisis que ha tenido____ (nombre) cémo ha
sido.
+ Podria contarme ¢ Como es la tltima crisis que ha tenido __?
1.1. ¢ Qué pasa en la casa cuando ocurre esa crisis? (Me lo podria describir)
1.2. ¢ Son todas las crisis iguales?¢ Me podria describir cémo son?
1.3. (,Como supo que la crisis ocurria al principio (primera crisis)? (Describir)
2. ¢Qué es lo mas dificil que vive durante la crisis?
2. 1. ¢ Cudles son los mayores problemas que tiene que afrontar durante la crisis?
3. Me gustaria que me dijera ¢ qué hace en concreto para resolverla?
+ ¢, COmo resuelve esos problemas que se encuentra?
3.1. ¢ Es siempre asi?
4. Podria contarme ¢,cémo le afecta a su vida?
4.1. ¢ Qué consecuencias tienen en su vida?
4.2. ;Como se encuentra después de una crisis?
5. ¢ Hay algo que quisiera afiadir que no le he preguntado y que considera importante o
quisiera comunicar?

Mismo cierre de la entrevista.

TERCER AJUSTE DE LA GUIA DE LA ENTREVISTA_Enero de 2016

1. Me gustaria que me describiera cuando____(nombre) tiene una crisis qué pasa en
la casa
+ Podria hablarme cémo es la crisis que tiene__ (nombre)
2. Qué hace para recuperarle (resolver la crisis)
3. Qué hace para vivir el dia a dia y recuperarle de sus secuelas (de los cambios que
le producen)
4. Cémo le afectan en su vida
5. ¢ Hay algo que quiera afiadir que no le he preguntado y que considera importante?

Mismo cierre de la entrevista.
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ANEXO VII. EL ANALISIS SEGUN LOS PROCEDIMIENTOS
DE LA TEORIA FUNDAMENTADA

Los datos se analizaran por medio de la codificacion, la realizacion de memos
analiticos y diagramas (Strauss y Corbin, 2002), con el fin de descubrir
categorias, desarrollarlas, relacionarlas y saturarlas (De la Cuesta Benjumea,

2006D).

La codificacion es el proceso de definir sobre qué tratan los datos, este es el
primer paso en el analisis. Primer paso para ir mas alla de las afirmaciones
concretas a fin de hacer interpretaciones analiticas. La codificacion permite crear
categorias tedricas a partir de los datos y analizar las relaciones relevantes que
hay entre ellas (Charmaz, 1990). Prestar atencion al lenguaje de los participantes

ayuda a descubrir categorias (Charmaz, 2005).

El proceso de codificacion tiene distintas fases: la codificacion abierta, axial y
selectiva, que serviran para extraer, nombrar, desarrollar y relacionar las
categorias (Strauss y Corbin, 2002). En la codificacion abierta se identificaran los
conceptos, se atribuirAan nombres o categorias conceptuales a diferentes partes
relevantes de las entrevistas, que implicara partir los datos textuales; de este
analisis surgiran los conceptos y luego de un trabajo de abstraccion, las
categorias conceptuales con sus propiedades o atributos y sus variaciones o
dimensiones (Strauss y Corbin, 2002). En la codificacion axial, el propésito sera
construir de manera sistematica las categorias y relacionarlas entre si. Se
relacionaran estas a sus subcategorias o conceptos que le daran especificidad y

claridad adicional a una categoria; esta codificacion ocurrira alrededor del eje de
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una categoria y enlazara las categorias en cuanto a sus propiedades y
dimensiones (Strauss y Corbin, 2002). Por ultimo, en la codificacion selectiva sera
el proceso de refinar e integrar la teoria; en la integracion las categorias se
organizaran alrededor de un concepto explicativo central, es decir, aquella
categoria que por su centralidad explicara y dara sentido a todos los datos y sus
relaciones, explicando asi el patron de comportamiento social del estudio (Strauss

y Corbin, 2002).

Desde el inicio de la codificacion se elaboraran memorandos que son la expresion
del pensamiento reflexivo (De la Cuesta Benjumea y Arredondo-Gonzalez, 2015),
es decir, los registros que el investigador lleva de los andlisis, sus pensamientos,
preguntas, interpretaciones e instrucciones para la recoleccion adicional de datos,
en definitiva, un depdsito de ideas (Strauss y Corbin, 2002). Finalmente, para
ilustrar las relaciones entre las categorias y subcategorias se realizaran

diagramas (Strauss y Corbin, 2002) o esquemas.

A lo largo de todo el analisis se consultara la bibliografia con el fin de ayudar en el
proceso de descubrimiento de categorias, para permitir reconocer en los datos lo
gue es tedricamente relevante e iluminar el analisis en el sentido de que permita

la interpretacion de los datos (Mayan, 2001; Strauss y Corbin, 2002).
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ANEXO VIII. LISTA DE ABREVIACIONES DE LOS CODIGOS

P (M): Participante madre

P (P): Participante padre

P (C): Participante cufiado
P (H): Participante hermano

P: Participante, en ella se incluyen esposo, pareja, madre/ padre, hijo/a

E: Entrevistadora
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