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INTRODUCCION

Esta investigacion tiene como finalidad profundizar
en la realidad de las y los familiares de personas
con problemas de salud mental en la CAE.

Por ello, la Federacion SALUD MENTAL EUSKADI, que
redne a las asociaciones de familiares y personas con
problemas de salud mental de Euskadi, impulsa esta
investigacion junto con AVIFES (asociacidon vizcaina
de familiares y personas con enfermedad mental),
AGIFES (asociacidon guipuzcoana de familiares y
personas con problemas de salud mental), ASAFES
(asociacion alavesa de familiares y personas con
enfermedad mental) y ASASAM (asociacion ayalesa
de familiares y personas con enfermedad mental),
contando ademas, con el apoyo técnico de EDE
Fundazioa y el apoyo econdmico del departamento
de Igualdad, Justicia y Politicas Sociales de Gobierno
Vasco.

(CUALES SON LOS
OBJETIVOS DEL ESTUDIO?

Conocer el perfil de las personas responsables
de prestar apoyo y cuidados a las personas con
problemas de salud mental y de las personas con
problemas de salud mental a las que apoyan.

Conocer el impacto de la responsabilidad
del apoyo y cuidado en relacién con diferentes
ambitos (relaciones familiares y sociales, ocio y
tiempo libre, estado de salud, econémico, etc.).

Identificar las principales preocupaciones de
las familias en relacién con el apoyo y cuidado de
sus familiares con problemas de salud mental.

Identificar mejoras que garanticen una atencién
efectiva para mejorar el bienestar y calidad de las
familias.

Ofrecer un mapa de recursos para la atenciéon
de las necesidades de las familias implicadas en
el cuidado de personas con un problema de salud
mental.

Ofrecer un catalogo de buenas practicas e
iniciativas remarcables de ambito autondmico,
nacional e internacional identificadas en este
ambito.

(QUE DIMENSIONES SE
ABORDAN EN EL ESTUDIO?

1. Relaciones familiares, socialesy ocioy tiempo libre
2. Estado de salud y bienestar emocional

3. Recursos econémicos y bienestar material

4. Educacion, formaciony empleo

5. Recursos de apoyo y asociacionismo

(COMO SE HA
ELABORADO?

Para el presente estudio se ha optado por la
combinacién de metodologia cuantitativa 'y
cualitativa. Para el correcto desarrollo del estudio
se han combinado varias técnicas y se ha recurrido
tanto a fuentes primarias como secundarias. En
concreto se ha optado por:

Revision documental para poder contextualizary
enfocar el estudio adecuadamente.

Consulta de fuentes estadisticas para recopilar
datos de interés.

Encuesta para recoger informacién cuantitativa
sobre el impacto en las familias del apoyo y
acompanamiento a sus familiares (en total, han
participado 261 familiares).

Cuatro grupos de discusion con familiares
en los tres Territorios Histéricos para hacer una
lectura compartida y enriquecer los resultados
de la encuesta de la mano de las asociaciones y
entidades (en total, han participado mas de 50
familiares).

Ademas, el estudio se complementa con:

Una revisibn exhaustiva de los servicios,
programas y recursos para familiares en
contraste con las asociaciones de familiares y
personas con problemas de salud mental de la
CAE Yy lafederacion que las agrupa (en total, se han
identificado 58 recursos de diversa naturaleza).

Rastreo web para la identificacion de buenas
practicas de caracter autondmico, estatal e
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internacional, asi como experiencias inspiradoras
en el ambito de la atenciéon a familiares de personas
con problemas de salud mental (en total, se han
identificado 11 buenas practicas).

ALGUNOS DATOS DE
FUENTES SECUNDARIAS...

¢Cual es la realidad de las personas
con problemas de salud mental en
la CAE?

El numero de hogares en el que convive alguna
persona con un problema de salud mental se
estima en al menos 227.775 hogares'.

Un 2,73% de las mujeres tienen una sintomatologia
depresiva grave (un 1,91% mas que los hombres)?.

Entre 2017 y 2020 ha crecido un 2282% el
numero de personas atendidas por trastornos del
comportamiento y trastornos emocionales®.

Entre 2017 y 2020 ha crecido un 158,3% el numero
de personas hospitalizadas por esquizofrenia®.

En 2022 las defunciones por suicidio en la CAE
fueron de 174 personas.

¢CUAL ES EL PERFIL DE
LAS FAMILIAS QUE HAN
PARTICIPADO EN EL
ESTUDIO?

El 80% de las personas cuidadoras tiene mas de 50
anos.

En su mayoria, las mujeres asumen los cuidados,
generalmente la madre, y llevan mas de 5 anos

1Estimacion a partir de INE. Encuesta Continua de Hogares, que en
2020 cifra en 911100 el nimero de hogares en la CAE.

2 Encuesta europea de Salud 2020.
3 EUSTAT. Estadistica de morbilidad hospitalaria.
4 EUSTAT. Estadistica de morbilidad hospitalaria.

responsabilizandose del cuidado y apoyo a su
familiar con problemas de salud mental.

Casi el 40% de las personas encuestadas residen
en el Territorio Histérico de Gipuzkoa, el 30,4% en
Bizkaia y el 28,1% en Araba.

La mayor parte de las personas que se
responsabilizan de estos apoyos conviven con la
persona con problema de salud mental (61,2%).

Las personas consultadas dedican una media
de 14 horas semanales al cuidado de su familiar.
El tiempo dedicado a estas tareas es mayor
cuando se convive con el familiar, en los casos en
los que la persona con problemas de salud mental
es mas joven y en aquellos en los que tienen un
mayor grado de discapacidad.

Ademads, en torno a una de cada cuatro personas
consultadas presta apoyo a mas de una persona
con problemas de salud mental y el 40% asume
también la responsabilidad de prestar apoyos y
cuidados a otras personas (personas mayores,
menores de edad, etc.)

(CUAL ES EL PERFIL DE
LAS PERSONAS CON
PROBLEMAS DE SALUD
MENTAL?

Seis de cada diez personas con problemas de
salud mental son hombres. Por edad no destaca
un perfil determinado, casi la mitad (48,8%)
tiene mas de 40 afos y la otra mitad (51,2%) tiene
menos. Ocho de cada diez en la actualidad estan
solteras.

El diagndstico mas habitual es el de esquizofrenia
(36,7%) seguido del trastorno de personalidad
(21,5%). La edad media del diagnéstico ronda los
23 afos. Y en torno al 70% de ellas conviven con
este diagnostico desde hace mas de 10 afos.

El 38,8% de las personas con problemas de salud
mental a las que se refiere esta encuesta residen
en Gipuzkoa, un 29,8% en Araba y un porcentaje
similar (29,3%) en Bizkaia.
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El 23,4% de ellas tiene una incapacidad laboral
permanentey un18,2% actualmente se encuentra
en situaciéon de desempleo o buscando trabajo.

La presencia de otros diagnésticos afiadidos es
mMuy superior en el caso de personas jovenes (30
aflos o menos) y la patologia dual afecta sobre
todo a las personas de 40 afios 0 menos.

Casi ocho de cada diez de las personas
con problemas de salud mental siguen
habitualmente un tratamiento farmacolégico
y el 32% un tratamiento y/o apoyo psicolégico
en una asociacion de familiares y personas con
problemas de salud mental.

(CUALES SON LOS
PRINCIPALES RESULTADOS
DE ESTE ESTUDIO?

Impacto del apoyo en el ambito de
las relaciones familiares, sociales y
ocio

Los conflictos familiares por la responsabilidad
del apoyo se producen en el 60% de las familias
de personas con problemas de salud mental:
En torno a seis de cada diez personas consultadas
aseguran haber tenido conflictos familiares (como
pueden ser enfrentamientos, distanciamientos...)
relacionados con las responsabilidades de
cuidado y en torno a tres de cada diez ha
tenido enfrentamientos fuertes por este motivo
(separaciones matrimoniales, rupturas familiares,
etc.). Los conflictos entre hermanas y hermanos
es una de las situaciones que mas tensionan a las
familias.

Las mujeres contintan asumiendo
mayoritariamente la responsabilidad de
los cuidados: La proporciéon de mujeres que
asumen la responsabilidad de los cuidados y
acompafiamiento al familiar es muy superior a
la de hombres. Asi mismo, las mujeres sufren
un mayor desgaste emocional por la carga que
suponen estos cuidados y por la sensacién de
soledad ante la pérdida de sus redes de apoyo.

Las familias cuidadoras experimentan con
frecuencia una reduccién del tiempo dedicado
a las relaciones personales y a disfrutar de
las actividades de ocio: Cuatro de cada diez
familiares afirma haberse distanciado o haber
perdido amistades (dejan de quedar, espacian
progresivamente los  encuentros..) como
consecuenciadesusresponsabilidadesparaconsu
familiar. Esta pérdida derelacionesessuperiorenel
casode las mujeres (42%y 32,8% respectivamente).

Respecto al tiempo libre disponible, un tercio
de las personas consultadas considera que no
cuenta con tiempo suficiente para realizar las
actividades de ocio y tiempo libre que desean y
el 46,1% asegura que el tiempo de ocio de las y
los familiares se ha visto reducido por el hecho
de tener que proporcionar apoyos a su familiar.
Las mujeres (37,2%) y las personas que conviven
con el familiar (42%) son quienes reducen en
mayor medida su tiempo de ocio y tiempo libre.

Ademads, casi la mitad de las personas encuestadas
se muestran insatisfechas con las actividades de
ocio que realiza. La valoracién de quienes conviven
con la persona con problemas de salud mental
es significativamente peor que la de aquellas
personas que no conviven (53,9% frente al 36,3%).

Las familias perciben una fuerte preocupacion
ante el futuro del familiar: El 831% de las
personas consultadas se muestran preocupadas
por el futuro de su familiar con problemas de
salud mental (cébmo evolucionara su enfermedad,
dénde y con quien vivird..) y un 74,2% por la
relacién que tendrd en el futuro con otros
familiares (hermanos, hermanas, hijos, hijas...) y
amistades.

Impacto del apoyo en el estado de
salud y el bienestar emocional

La responsabilidad del cuidado impacta
negativamente en la salud emocional y
fisica de las personas: Casi seis de cada
diez personas consultadas no se muestran
del todo satisfechas con su estado de salud
emocional, especialmente quienes conviven
con la persona con problemas de salud mental.
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Ademas, el 12% de lasy los familiaresque asumen el
cuidado de una persona con un problema de salud
mental cuentan actualmente con algun problema
de salud mental diagnosticado. El porcentaje
de mujeres con algun diagnostico duplica al
de hombres (124% y 62% respectivamente).

Por otro lado, casi la mitad de ellas asegura
sentirse estresadas y sobrepasadas por prestar
este apoyo, y el 444% se sienten agotadas y
desanimadas por esta situacion. De nuevo,
guienes conviven con la persona con problemas
de salud mental sobrellevan un mayor estrés
(52,1% frente al 39,8% no conviviente), sentimiento
de agotamiento y desdnimo (50% frente al 35,6%).

La responsabilidad de cuidados conlleva con
frecuencia problemas de salud fisicos (perdida de
energia, fatiga, mareos, dolores...) (47,9%) asi como
dificultades para conciliar el suefio (43,3%).

Con frecuencia las y los familiares requieren
también de atencién psicolégica y/o apoyo
psicolégico o farmacolégico: Casi cuatro
de cada diez personas consultadas siguen
en la actualidad un tratamiento y/o apoyo
psicolégico o farmacolégico, siendo similares los
resultados de hombres y mujeres (36,1% y 38,5%).

La mitad de las personas consultadas ha
requerido al menos en alguna ocasion de atencion
especializada, psicolégica o psiquiatrica, como
consecuencia del impacto emocional que ha
tenido sobre ellas la responsabilidad del cuidado.

Las familias sienten la necesidad de compartir
las responsabilidades del cuidado: Seis de cada
diez personas aseguran que le gustaria compartir
los apoyos y el acompafiamiento que necesita su
familiar con otras personas de la familia.

a su familiar con problemas de salud mental
supone un coste extraordinario para su familia.
La proporcion de familias que asumen gastos
extraordinarios es diez puntos superior a la media
(71,9%) cuando la persona con problemas de
salud mental es mas joven (menores de 30 afos).

Mayoritariamente el sobrecoste econdémico lo
asumen las familias (57,2%). En el 30% de los casos
lo asumen la familia y la persona con problemas
de salud mental conjuntamente y en el 11%
Unicamente la persona con problemas de salud
mental.

En la mayoria de los casos este sobrecoste
econdémico ronda entre los 100€ y los 300<€:
El 43,4% de estas personas asegura que el gasto
mensual extraordinario que supone la atenciéon
a su familiar ronda entre los 101 y 300€ y el
26,5% entre 301 y 500€. Ademas, en torno al 15%
invierte mas de 500€ mensuales a esta atencion.

Las familias con personas con problemas de salud
mental joven (menos de 30 anos) son las que
mas dinero parecen destinar a la atencion de su
familiar. El 23,1% de estas familias invierten mas de
500 € mensuales en su atencion.

El sobrecoste econémico se orienta sobre todo
al pago de medicinas y especialistas: En mas
de la mitad de los hogares los gastos vienen
determinados por las medicinas y/o especialistas
a los que visita la persona con problemas de
salud mental (54,8%). En segundo lugar, (24,7%)
el copago de los servicios que utiliza esta persona
(programas de ocio y tiempo libre, etc.) y, en tercer
lugar, las deudas generadas por estas personas
a las que las familias tienen que hacer frente
(20,5%). El lugar de residencia del familiar (17,1%), el
refuerzo educativo (13%) y la atencién domiciliaria
(11,6%) son otros de los conceptos que determinan
ese gasto extraordinario.

Impacto en el ambito de los
recursos econémicos, el bienestar

R . Este sobrecoste econémico supone una barrera
material y la vivienda

para la adecuada atencién de algunas personas:
Una cuarta parte de las personas consultadas
asegura haber renunciado, al menos en alguna
ocasién, a algun tratamiento o especialista para su
familiar por no poder asumirlo econémicamente

La atencién de la enfermedad conlleva a
menudo para la familia una serie de costes
extraordinarios: Seis de cada diez personas
consultadas (61,9%) aseguran que la atencidon
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y un porcentaje similar (252%) ha renunciado

a algun otro recurso de apoyo por este mismo ‘.'CUALES SON LAS

motivo. CONCLUSIONES Y
PROPUESTAS DE MEJORA
QUE DERIVAN DEL
ESTUDIO?

Impacto en el ambito de Ia
educacién,laformaciéonyelempleo

A pesar de los sobrecostes econémicos, las
renuncias en el ambito laboral y formativo re-
sultan relativamente frecuentes entre estas
familias, comprometiendo asi su situacién:
Una de cada cinco personas consultadas (21,3%)
asegura que alguna persona de su familia ha
reducido su jornada laboral por las responsa-
bilidades del cuidado y en el 17,4% de las fami-
lias alguien ha dejado el trabajar por este mo-
tivo. Cabe sefialar que generalmente son las
mujeres las que modifican su situacién laboral.

En el ambito sociosanitario:

Revisar los protocolos de derivacién desde la
atencidn primaria a la Red de Salud Mental para
facilitar que las familias responsables del apoyo
y cuidado puedan acceder a un tratamiento
psicolégico con la intensidad que requiera.

Mayor formacion y sensibilizacion en salud
mental de los profesionales (tanto de Atencidén
Primaria como a losy las especialistas de la Red de
Salud Mental) que permita mejorar la calidad de la
atencion a las familias.

Ademas, el 55% de estas personas asegura que al-
gun miembro de la familia ha dejado sus estudios
o la formacién que estaba adquiriendo para dedi-
car mas tiempo a prestar apoyos y el 23,7% asegu-
ra que algun miembro ha estado de baja laboral
para atender a su familiar en este sentido.

Dar a conocer las asociaciones de personas
usuarias y de familiares asi como los recursos y
programas que ofertan entre los y las diferentes
profesionales de la red publica de salud vasca
para facilitar la derivacién de los nuevos casos que
se diagnostican.

Recursos de apoyo
y asociacionismo

Los grupos de ayuda son los recursos mas
utilizados por las familias: De los distintos servicios
y programas de apoyo que las asociaciones
ofrecen a las familias, los mas utilizados son
los grupos de ayuda (casi cuatro de cada diez
personas consultadas aseguran participar en este
recurso), la escuela de familias (18,8%), el servicio
de acompafiamiento social (16,9%), y la atenciéon
psicoldgica y/o social (16,1%).

Las familias se muestran en gran medida
satisfechas con el apoyo que se les presta
desde las asociaciones y su labor amortigua
el impacto del cuidado: Nueve de cada diez
personas se muestran satisfechas con el apoyo
gue le prestan las asociaciones a la hora de
afrontar la enfermedad de su familiar (88,9%) y
consideran que sin su apoyo el impacto de cuidar
hubiera sido mayor (84,5%).

Modificar el modelo de atencién en la Red de
Salud Mental de Osakidetza para que se incluya,
cuando sea posible, a la familia en el proceso
terapéutico de la persona con problemas de
salud mental. En caso de no hacerlo derivar a las
familias a recursos con dotaciones para ello como
las asociaciones.

En relacion con los recursos de
apoyo a las familias:

Promover mas recursos para el respiro de las
familias (recursos residenciales temporales,
apoyo domiciliario, ocio y tiempo libre..) que les
permitan tomar un tiempo de descanso y ocio
para garantizar su bienestar psicoldgico.

Incrementar apoyos profesionales para invertir
la carga de los cuidados familiares (apoyo
domiciliario...).
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Promover programas de emancipacion e
independencia (viviendas con apoyos, impulso
de empleo en sus diversas modalidades: ordinario,
con apoyo, protegido, etc.) para las personas con
problemas de salud mental que vendrian a aliviar
en gran medida el impacto del apoyo y cuidado
gue proporcionan estas familias.

Impulsar modelos de vida independiente a
través de prestaciones y servicios que promuevan
la vida independiente mediante apoyos dirigidos
a la persona.

Ofrecer apoyos especializados para personas
con patologia dual, incluyendo apoyos dirigidos
también a la familia.

Aumentar la inversién en acciones de prevencion
de la salud mental dirigidas a la familia.

Promover servicios de informacion, orientacion,

acompafiamiento e intervencién de caracter
integral a las familias.

Ofreceralasfamiliasformacién mas especializada
(menos generalista) en relacién con los diferentes
trastornos.

Disponer de un recurso que apoye y ayude a
gestionar los conflictos familiares que muchas
veces surgen en estas familias.

Proporcionar ayudas econémicas para cubrir los
costes que supone la atencidn a las personas con
problemas de salud mental (recursos privados
cuando la red publica no llega, medicinas..) y
también, para aliviar la situacién econdmica
familiar en relacién con la conciliacién, el apoyo
psicolégico, etc.

Promover protocolos de derivacion y otras
herramientas juridicas que permitan asegurar
unos apoyos adecuados para la gestion del
patrimonio de aquellas personas con problemas
de salud mental que no puedan gestionar
adecuadamente su patrimonio.

Incrementar y facilitar las medidas de
conciliacién de la vida laboral y familiar en el
trabajo remunerado.

Desarrollar politicas dirigidas al reconocimiento
de la labor de cuidado de las familias.

Incluir la perspectiva de género en las politicas
de cuidados.

En el ambito sociocomunitario:

Apoyar la labor de las asociaciones (en la
sensibilizacion, transformacién social, lucha contra
el estigma social...) y poner en valor su trabajo para
con el colectivo y sus familias.

Continuar visibilizando a nivel social la realidad
de las familias que cuidan, apoyan y acompafan
a una persona con problemas de salud mental
con el objetivo de prevenir la discriminacién y el
estigma hacia este colectivo.

Fomentar las actuaciones de sensibilizaciéon en
materia de salud mental dirigidas a las empresas
y centros de trabajo para mejorar la empatia en
relaciéon con este tipo de casos.



