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I. INTRODUCCION



I. INTRODUCCION

La reforma psiquiatrica asistencial, llevada a cabo en los afios 60-
70, supuso la desinstitucionalizacion de la mayoria de los enfermos mentales
cronicos, dando paso a un modelo que pretendia ser comunitario (Torres
2000,Giner 2003). Los pacientes psicoticos crénicos pasaron, en buena
parte, a sus domicilios o a otros dispositivos asistenciales en la Comunidad.
La politica socio-sanitaria de hoy -sobre todo en Salud Mental- va
encaminada a la pronta reinsercion del enfermo en la comunidad, y por ende
en la familia, lo que lleva a ésta a hacerse cargo de las necesidades y
demandas de estos pacientes (Sales 2002). Este nuevo reto no siempre ha
sido asumido adecuadamente por la Comunidad.

Los cuidados profesionales fueron sustituidos por cuidados
“informales”; los enfermos que viven en sus domicilios van a ser atendidos
por familiares y allegados, encontrandose éstos abocados a afrontar su
cuidado, con excesiva frecuencia, sin los conocimientos, informacién,
aptitudes y, porque no, actitudes necesarias para asumir esta funcion
(Pacheco1994).

La evolucién cronica de los trastornos psicoéticos, en la mayoria de
los casos, es responsable de un mayor coste social y supone un reto para la
Comunidad; las consecuencias adversas que este hecho tiene para los
familiares se comenzaron a estudiar a partir de 1950, cuando las
instituciones  psiquiatricas empezaron a descargar pacientes en la
comunidad (Leal 2000).

Este nuevo modelo asistencial que mantiene al paciente en su
entorno familiar y en su comunidad ha provocado, demasiadas veces,

actitudes de rechazo social, cuando no de clara discriminacion. Es por ello



que en el afio 2000 la Asociacién Mundial de Psiquiatria lanzé un programa
contra la estigmatizacién de la esquizofrenia (Lopez-lbor 2004), “La
Esquizofrenia abre las puertas”, dirigido no sélo a profesionales sanitarios,
sino también a las familias de los pacientes, sociedad, medios de
comunicacion, etc. con la finalidad de conseguir una mejor integracién social

de los enfermos (L6pez-Ibor 2000).

Por otro lado, la asistencia a los pacientes con trastornos
mentales no ha constituido una prioridad sanitaria, lo que ha supuesto unas
carencias de dispositivos asistenciales, alternativos a la hospitalizacion,

absolutamente imprescindibles en ese teérico modelo comunitario.

En la actualidad, el porcentaje de las personas con enfermedades
mentales crénicas (como es el caso de los psicéticos), que viven en sus
casas y atendidos por sus familias, es muy alto. En Gran Bretafia mas del
60% de pacientes viven con familiares tras el primer episodio de enfermedad
y 2/3 de estos familiares muestran un estrés significativo y una gran carga
subjetiva (Barrawclouhg 2000),lo que obliga a implicar a la familia en el
equipo terapéutico.

El papel de la familia en las psicosis esquizofrénicas puede ser
analizado a distintos niveles (Cafias 2004), etioloégico, diagnéstico y
terapéutico. Desde la etiologia, la herencia, la “tara familiar’, puede resultar
generadora de culpa, provocar un retraso en la blsqueda de ayuda y
relacionarse con las caracteristicas de la alta expresividad emocional
(criticismo, sobreimplicacion), muy negativa para la evolucion; para ilegar al
diagnoéstico suele ser relevante la colaboracién de la familia que es quien
promueve la consulta y aporta la informacién necesaria. Pasada la fase

aguda su implicacién en el tratamiento es decisiva, precisando los ajustes



necesarios ante una enfermedad crénica y estableciendo el control de la
adherencia al mismo. Y todo ello a la vez que afronta la frustracion, la
pérdida de expectativas y en suma todas las repercusiones psiquicas y
sociales de la enfermedad. La familia tiene que aprender a detectar
precozmente los signos de recaida, a dar apoyo emocional y seguridad y a
combatir la falta de motivacién del paciente (en suma convertirse en un ego

auxiliar).

Sabemos que entre los pacientes esquizofrénicos alrededor de un
40-60% presentan un sindrome deficitario leve y entre el 20-30% un
sindrome deficitario grave (Cafas 2004). Las consecuencias de la
enfermedad sobre la familia seran de sobrecarga emocional, de pérdida de
posibilidades de realizaciéon, necesidades adicionales (apoyo, informacion
etc), incremento de la morbilidad fisica y psiquica y, sobre todo, una gran
inseguridad ante el futuro. Segun la OMS, el 85-87% de los cuidados a
pacientes crénicos son llevados a cabo por cuidadores informales o
cuidadores no formales (CFN), como prefieren llamarle algunos autores,
habitualmente un miembro determinado de la familia, conocido como
“cuidador principal” (Argimén 2003). Esta sobrecarga se traduce no sélo en
un claro incremento de tareas sino también del tiempo dedicado al paciente y
repercute, de un modo significativo, en la calidad de vida del cuidador, hecho

que analizaremos mas detenidamente.

La calidad de vida de estas personas es una cuestion de importancia
capital, y por tanto de especial consideracion por parte del personal sanitario
que debera llevar a cabo actuaciones de ayuda, soporte humanitario y
educacion como medida de prevencion para la salud (Merelle 2003); esto es

lo que intentan los llamados programas psicoeducativos.



Vamos, pues, a estructurar esta introducciéon en torno a los cuatro
pilares fundamentales del tema que nos ocupa: a) los cuidados y los
cuidadores “informales”; b) la carga familiar que suponen los pacientes
psicéticos crénicos en la familia; c) la calidad de vida de estos cuidadores y

d) los programas psicoeducativos.

1. Cuidados y cuidadores

a. Cuidar

Cuidar es un arte muy antiguo y en contra de los que se cree en la
actualidad, no nacié de la enfermedad, ni siquiera de la lucha contra la
muerte. En el curso de la historia de la humanidad, en todas las sociedades,
los cuidados estan relacionados con la necesidad de favorecer la fecundidad

y de asegurar “la continuidad de la vida” (Colliere 1999).

El término cuidar significa prestar atencién a todo lo referente a la
actividad vital de una persona: “Representa una variedad infinita de
actividades dirigidas a mantener y hacer durar la vida para permitir su
continuacién y reproduccién”; “es un acto individual en el que la persona se

da a si misma es un acto de reciprocidad”, en palabras de Colliére (1993).

b. El cuidador

El cuidador en términos generales, es la persona que asiste o cuida a
otra afectada de cualquier tipo de discapacidad o minusvalia que le dificulta
o impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones
sociales (Florez 2000).



Entre las personas que prestan cuidados hay que distinguir entre
cuidadores formales (los profesionales) e informales. Los cuidados formales
e informales son sistemas interrelacionados: en la fase aguda de la
enfermedad su funcion es paralela y complementaria, mientras que en la
fase de cronicidad se produce la sustitucion de los primeros por los

segundos.

c¢. Cuidador informal.

El cuidador informal es aquella persona no remunerada con un
elevado grado de compromiso hacia la tarea, caracterizada por el afecto y
que presta un atenciéon sin limites de horario. Se pueden distinguir
cuidadores principales o primarios y cuidadores secundarios, segun el grado
de responsabilidad en el cuidado de los enfermos (Espin 2004).

Existen en la literatura otras definiciones de cuidador informal
como la de Francisco del Rey (2003): “ persona que ofrece asistencia no
retribuida a otras personas, bien de la propia familia o a otro tipo de
allegados, cuando éstos tienen alguna dificuitad fisica o cognitiva para ser
independientes en sus propios cuidados” o la de Argimén y Limén (2003):
‘persona que procede del circulo familiar, de amistades o vecinos, que
asumen los cuidados de una persona no autébnoma que vive en su entorno y
que no recibe remuneracién alguna por realizar estas tareas”. Todas las
definiciones ponen el acento en el parentesco o cercania del cuidador

respecto al paciente y en la no remuneracion de los cuidados.

Los cuidadores informales son habitualmente miembros de la

familia o personas cercanas al paciente, tienen un papel insustituible,



exigente y poco valorado, por lo que como veremos posteriormente sera
preciso proporcionarles servicios de orientacion y apoyo (intervenciones

costo-eficientes) y reconocer la carga de trabajo que sostienen.

Los cuidadores informales son, con gran frecuencia, indispensables
para los pacientes y, a menudo, se ven desbordados, estan agotados, lo que
sumado a la falta de ayuda, de tiempo y de reconocimiento social les
provoca un deterioro significativo de su calidad de vida; se caracterizan por
su escasa o nula formacion asistencial, porque no son remunerados vy

porque su jornada de trabajo no tiene limites establecidos (Flores 2002).

De ellos se esperan multiples funciones: vigilar y mantener la
higiene, proporcionar una alimentacién adecuada, administrar la medicacion,
intentar mantener la autonomia personal, dar apoyo afectivo, econémico, etc.
(Garcia-Calvente 1999).

d. Perfil del cuidador.

En nuestra sociedad los cuidados informales recaen sobre el
nucleo familiar; en cada familia suele haber un cuidador “principal” que
responde a las circunstancia de cada una de ellas, sin que se haya llegado,
en muchas ocasiones, a ello por un acuerdo explicito entre los miembros de
la misma (Fco.del Rey 2003). En la mayoria de las familias es una Gnica
persona la que asume la mayor parte de esta responsabilidad. Por lo
general, el "cuidador principal" es una mujer de mediana edad, con bajo nivel
educativo y escasos ingresos econoémicos; en definitiva “el papel del
cuidador ha sido tradicionalmente un rol femenino y sigue siéndolo”

(Delicado,2000).En la actualidad, las estadisticas nos indican que las



mujeres, en porcentajes superiores al 85%, son las cuidadoras invisibles e
indispensables, sin las que el sistema de atencién socio-sanitaria de nuestro
pais no funcionaria (Isla 2000, Argimén 2003). Delicado(2000)sefnala que de

cada 10 cuidadores 8 son mujeres .

Existen otros cuidadores que prestan su ayuda de forma
suplementaria o intermitente al paciente, o bien, prestan su ayuda al
cuidador primario o principal en las tareas que éste no puede realizar; estas

personas se consideran "cuidadores secundarios” (Abellan 1997).

Una de las razones aducidas para explicar que la mayoria de los
cuidadores sean mujeres es que, ya sea por educacion, cultura y costumbre,
la mujer estd mejor preparada que el hombre para el cuidado, tiene mas

capacidad de renuncia y mayor abnegacion y voluntariedad.

El perfil mas habitual del cuidador /a seria:
Edad media 50 arios.
En su mayoria casadas.
Comparten el domicilio con la persona cuidada (90%).
No hay remuneracion para el cuidador.
La mayoria de los cuidadores prestan ayuda diaria .

No reciben, generalmente, ayuda de otras personas.

Una parte de estos cuidadores comparte la labor del cuidado con

otros roles (Blanco 2000 y 2003).
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e. Repercusion en el cuidador.

Los cuidadores constituyen una pieza clave en la triada terapéutica
"equipo sanitario-enfermo-cuidador primario", si la asistencia se lleva a cabo
en un hospital, pero lo son todavia mas si la misma se realiza en el domicilio
del propio enfermo. No hay duda de que los cuidadores que llevan a cabo su
actividad en el domicilio se encuentran sometidos a una situacion estresante
y a un peligro de desbordamiento y agotamiento de sus recursos o “burnout”,
que puede repercutir no s6lo en su propia salud sino también en la salud del
paciente (desatencién, malos tratos, mayores tasas de institucionalizacion,
etc.)(Bimbela 1996, Tarazona 1999).

Esta situacion provoca, no pocas veces, la aparicion de un
“sindrome de agotamiento” en el cuidador, favorecido por circunstancias
como el sufrimiento del enfermo, la incertidumbre que rodea al proceso, la
percepcidbn de amenaza para el paciente o el cuidador, la duracién, etc.
(Bayés1998).

Existen estudios documentados acerca de las repercusiones
negativas que la prestacion de cuidados puede tener sobre la salud fisica y
psiquica, las actividades sociales y los recursos economicos del cuidador
principal, pero también hay estudios que revelan repercusiones positivas
para el cuidador, como la satisfaccion con el esfuerzo realizado y su

sentimiento de lealtad hacia el paciente (Segura 1998, Rubio1995).

Veamos mas pormenorizadamente qué factores pueden influir en

la experiencia de los cuidadores.
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f Factores que influyen en la experiencia del cuidador.

La experiencia de los cuidadores se va a ver influida por una

serie de factores que esquematizamos en la Tabla 1 (modificada de Ohaeri,

2003)

N oo R ON

9.

10.Modelos/creencias causales.

Sintomas que presenta el paciente.

Acciones de cuidado desarrolladas en el hogar.
Interaccidn con los profesionales sanitarios.

Recursos comunitarios

Actitudes/circunstancias emocionalmente estresantes.
Experiencias emocionales positivas: disonancia.
Consecuencias sobre funcionamiento familiar vy
economia.

Estrategias de afrontamiento.

Morbilidad psiquiatrica en los cuidadores.

11. Asistencia profesional requerida por la familia.

TABLA 1.- Factores que influyen sobre la experiencia de los cuidadores

Comentemos brevemente estos factores. Los sintomas del paciente

que afectan a los cuidadores pueden ser diversos, la presencia de ideas

delirantes y alucinaciones, la agresividad y en ocasiones peligrosidad para si

mismos o para los demas, o las quejas de los vecinos sobre la conducta del

enfermo son tan importantes como el descuido en el autocuidado, el

insomnio, los sintomas negativos, la discapacidad y la falta de productividad.

12




Los cuidados en el hogar suponen la monitorizacion de los
sintomas y signos de alerta de posibles recaidas, el cumplimiento y manejo
de la medicacion y demas recomendaciones clinicas. De hecho, los

cuidadores informales son personas “de guardia permanente” (Rohls 2003).

La imprescindible interacciéon con los profesionales sanitarios no
siempre se desarrolla de un modo satisfactorio y con frecuencia los
cuidadores se quejan de una desconexiéon entre aquellos y los cuidadores,
que a menudo son auténticos “case managers”. La existencia de recursos
comunitarios adecuados es, con demasiada frecuencia, una dura batalla

para ellos.

A la enfermedad se suman actitudes y circunstancias
emocionalmente estresantes. Muchos familiares viven Una situacién de
estigmatizacion “por asociacion” (Rose 2002, Ostman 2002,Shilbre 2001) en
porcentajes que oscilan entre el 56-83%. A ellos se suman sentimientos de
duelo, culpa, vergiienza, rabia y pérdida de autoestima y poder. Pueden
tener necesidad ellos mismos de cuidados y tienen graves dificultades para

entender algunas conductas de los pacientes.

Pero junto a lo mencionado, en ocasiones, aparece una
disonancia (Ohaeri 2003) con experiencias emocionalmente positivas; para
algunos cuidadores es el cumplimiento de un deber, el incremento del
autoconocimiento desde la experiencia de cuidar y la satisfaccion, a pesar de
la sobrecarga. Estas experiencias pueden ser una gran esperanza para el

afrontamiento familiar de los problemas de los pacientes.

No cabe duda que de cualquier modo la esquizofrenia va a

afectar negativamente al funcionamiento familiar, que en estudios

13



muestran su empeoramiento (Repetti 2002) y un aumento en los costes

econdmicos siempre dificiles de precisar.

Las estrategias de afrontamiento van a depender de las
creencias y actitudes de las familias, pero también de los programas de
ayuda de que hayan dispuesto. Algunos autores han puesto especial énfasis
en la repercusién emocional y la morbilidad psiquica que experimenta el
cuidador. Son varios los instrumentos que pueden utilizarse en la medida de
esta morbilidad, como las Escalas de Depresion CES o la de Beck y, sobre
todo, el Cuestionario de Salud General (GHQ) de Goldberg. El incremento de
la morbilidad psiquiatrica en los cuidadores informales de pacientes
esquizofrénicos ha sido estudiado, encontrando que el 25% de los mismos

cumple los criterios de “caso” del GHQ de Goldberg (Laidlaw 2002).

Las creencias acerca de las causas de la enfermedad varian de
unas culturas a otras (genéticas, psicosociales, sobrenaturales, etc.) y

pueden condicionar la actitud del cuidador.

Los requerimientos de la familia se centran en la necesidad de .
mayor informacion sobre la enfermedad, el manejo de conductas dificiles, de
hospitalizacion en las recaidas y un mayor apoyo social con los recursos

comunitarios adecuados.

Todos estos aspectos nos conducen al segundo punto de esta

Introduccién: la “carga” familiar de la enfermedad.
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2. Carga y sobrecarga

a. Carga familiar

La atencion a los pacientes psicéticos cronicos en la comunidad
ha supuesto una sobrecarga para las familias, tanto por el malestar subjetivo
que les ocasiona la conducta del enfermo y la ausencia de formas
adecuadas en sus relaciones sociales, como por los problemas que

habitualmente suelen crear en la convivencia (Castilla 1998).

De acuerdo con Trudley (1946) “la carga familiar” se refiere a las
consecuencias, para el familiar, del estrecho contacto con pacientes
gravemente perturbados y ha sido clasificada en dos tipos “objetiva” y
subjetiva” (Hoenig 1996).

b. Sobrecarga del cuidador

El término “sobrecarga del cuidador” ha llegado a ser utilizado
para tratar un conjunto de dificultades experimentadas por los cuidadores

como resultado de la asistencia que ellos proporcionan.

La sobrecarga del cuidador se define como un concepto
multidimensional que considera la tensién existente en los aspectos
emocionales, fisicos, sociales y econémicos de la vida de las personas
(Jutras 1991). El modelo conceptual que da lugar a la definicion de esta

sobrecarga general se deriva de la "Teoria general del estrés”.
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Desde esta perspectiva el cuidador debe de enfrentarse a
determinados factores estresantes primarios y secundarios. Los primarios
estan generados por las demandas y necesidades del paciente; tienen un
componente objetivo y otro subjetivo. EI componente objetivo son las tareas
especificas de los cuidados que hay que proporcionar al paciente incluyendo
el manejo de los problemas de la conducta derivados de su enfermedad. El
componente subjetivo del estrés de cuidar, consiste en la repercusion y el
malestar que le provoca al cuidador la realizacién de estas tareas. Los
factores estresantes secundarios son las repercusiones derivadas de la tarea
de cuidar sobre la dinamica familiar, el trabajo, el tiempo libre y los gastos
economicos. La repuesta a estos factores estresantes estd mediada por el
apoyo socio-familiar, que incluye asistencia instrumental y emocional, asi
como por las estrategias de afrontamiento y manejo que pueda desarrollar el
cuidador (Tarazona 1999).

Como resultado de la interaccion entre los acontecimientos
estresantes y mediadores de respuesta, los cuidadores pueden experimentar
una vivencia subjetiva de sobrecarga, asi como otras consecuencias

negativas sobre su salud.

La sobrecarga ha sido definida de distintas formas, poniendo énfasis
en cada una de las dimensiones relacionadas con la aparicién de la misma
en el cuidador. Una forma de evaluarla deriva de la "teoria general del
estrés" para la que la sobrecarga incluye aspectos del proceso de cuidar y
como resultado de su interaccion, el cuidador experimentara una percepcion

subjetiva de sobrecarga general.

La evaluacion de la carga se inici6 con los trabajos de Yarrow en 1955

y ha sido estudiada por Fadden (1987) y Kuipers (1993) entre otros; esta
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ultima sefialaba como ya tras el primer episodio los pacientes vuelven al
seno familiar en un 60% de los casos, cifra que disminuye al 50% tras

episodios e ingresos sucesivos.

Muchos autores han desarrollado escalas para medir y distinguir entre
carga “objetiva” y “subjetiva”. La carga objetiva se refiere a los sintomas del
paciente y caracteristicas socio-demograficas, pero también los cambios en
la rutina cotidiana, las relaciones familiares y sociales, el trabajo, el ocio, la
salud fisica, etc. (Colina 2001). La carga subjetiva seria el resultado del
malestar subjetivo y los problemas de salud de los familiares. Para Boye
(2001) las mujeres enfermas generan mayor estrés y para Dyck (1999) los
pacientes jévenes suponen mayor sobrecarga emocional, lo que coincide
con los datos de Jungbauer (2002) sobre los primeros episodios. Las
alteraciones emocionales en los cuidadores (Oldridge 1992), su malestar
psicologico (Kreisman de Joy 1974), son un claro indicador de la necesidad

que ellos mismos van a tener de cuidados.

Como sefiala Reine (2003) desde Platt (1980) con el SBAS, se
propusieron diversos cuestionarios para la evaluacién de la carga en
familiares y cuidadores de los enfermos; Schene (1990) subraya que la
mayoria de instrumentos evallia el impacto de la enfermedad sobre la rutina,
las relaciones familiares, el ocio, el trabajo, la salud fisica y mental, el uso de
psicofarmacos (por los cuidadores) y, por otro lado, la red social, las
consecuencias econoémicas, las actividades sociales, etc. Los primeros se
refieren a los problemas practicos relacionados con la conducta del paciente
y los segundos incluyen el impacto sobre los familiares ante el afrontamiento
del problema (Shene 1990 y 1998). De todos ellos los mas conocidos, como
el SBAS, el PFBS (Perceived familial burden scale) o el ECI (Experience
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caregiving Inventory) no han sido utilizados para evaluar programas

psicoeducativos, posiblemente por su falta de sensibilidad al cambio.

Los items estudiados en la mayoria de los cuestionarios empleados
han sido de varios tipos, desde los mas ligados a la aparicién de sintomas
(insomnio y despertares frecuentes, llanto, tristeza, sentimientos de
desesperanza, cansancio, agotamiento, problemas fisicos de salud) a otros
que guardan relacion con la dedicacion exhaustiva al cuidado del paciente
(abandono de aficiones, dificultades para viajar, vacaciones, relaciones
sociales, reuniones en casa, el abandono de otros miembros de la familia)
con el sentimiento de estar enteramente a disposicion del paciente. A ellos
hay que anadir, las posibles dificultades econdémicas, la necesidad de
cambiar de domicilio, la preocupacion de que el paciente pueda dafarse a si
mismo o a los demas. Todo ello conduce a que los cuidadores tengan el
sentimiento de no poder llevar la vida deseada y en ocasiones la incapacidad

para “aguantar” la situacion mucho mas tiempo.

También se ha definido la sobrecarga basandose en aspectos mas
especificos, como la repercusion en el estado de salud fisica del cuidador
gue se puede medir con cuestionarios autoadministrados como el estado de
salud fisica, enfermedad y sintomas relacionados con la enfermedad; ya
hemos mencionado anteriormente la repercusién emocional y/o la morbilidad

psiquica en los cuidadores.

Los cuidadores informales suplen las necesidades de los pacientes
lo que condiciona su situacion de desbordamiento; esto sumado al
agotamiento, carencia de ayudas y tiempo propio provoca un grave deterioro

en su calidad de vida, aspecto que abordaremos mas adelante.
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Una cuestion importante es si existen posibles predictores de la

“carga” familiar, como aseguran algunos autores.

c. Predictores de la carga familiar.

En la Tabla 2 vemos resefiados los factores predictores de la
carga familiar (Mueser 1996, Jiska 2002).

Sintomas y Diagnoéstico del paciente.
Horas de contacto con el paciente.

Sexo del cuidador y relaciones familiares.
Caracteristicas del cuidador.

Recursos disponibles para el cuidador.
Cultura

Estigma

Bienestar del cuidador.

+ + + + + + + + 4

Vision longitudinal: ;cambios a largo plazo?

TABLA 2.- Predictores de la carga familiar

Comentaremos brevemente cada uno de los factores considerados

en distintos estudios.

No es el propio diagnéstico de esquizofrenia el que predice la
carga, sino las conductas disruptivas del paciente, la gravedad de los
sintomas, el grado de discapacidad provocado por la misma, etc. Utilizando
el ECI (Experiencia Caregiving Inventory) el bienestar de la familia era

predicho por las conductas desorganizadas, los sintomas negativos, los
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problemas socio-sanitarios y la duracion de la enfermedad (Martens 2001).
Un factor importante es el tiempo de permanencia con el paciente (Canuscio
2002); en un estudio realizado en esposas de pacientes, un tiempo de
contacto superior a 36 horas semanales generaba un aumento de trastornos
depresivos y de ansiedad.

El sexo del cuidador no es significativo, aunque como ya hemos
sefialado en la mayor parte de los casos el cuidador es una mujer. La carga
es percibida de un modo distinto por padres y cényuges (Jungbauer 2003);
en estos ultimos se produce a menudo un rechazo emocional, deterioro de
las relaciones sexuales, aumento de la responsabilidad con cambio de roles,

la pareja se hace mas fragil y la solidaridad disminuye con el tiempo.

Los cuidadores de los pacientes masculinos muestran tasas mas
elevadas de malestar psicoloégico que los de los pacientes femeninos
(Thornicroft 2004). Una situacion especial es la de los cuidadores
adolescentes de padres enfermos, sobre los que existen pocas
investigaciones; el Edmonton High Risk Project sefiala que aquellos tienen
poca informacién sobre la enfermedad, dificultades para el manejo de los
sintomas, aumento de responsabilidades y cambio de roles, evitacion de la
intimidad familiar, sentimientos de rabia, miedo, impotencia, tristeza,
resentimiento, baja autoestima, junto a frustraciones, preocupaciéon por el

futuro, aislamiento social y estigmatizacion (Valiakalayil 2004).

Algunas caracteristicas de los cuidadores pueden ser predictores de
una carga mayor, asi la edad avanzada, el mayor numero de
hospitalizaciones, el desempleo, las malas relaciones emocionales sumadas al
estrés por la enfermedad del paciente y, por supuesto, los recursos de que

disponen (apoyo social, recursos economicos, las propias habilidades de
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afrontamiento y su salud fisica y mental). Aunque no hay muchas diferencias
los pacientes mas cronicos generan mayor impacto porque sus necesidades
aumentan y cambian (Ostman 2004), pero las dificultades comienzan ya en el

primer episodio (Addington 2003).

El papel de la cultura puede ser equivoco y debe ser analizado
cuidadosamente y en cada contexto especifico. Los estudios llevados a cabo
en distintos paises encuentran siempre un incremento de la carga asociado
al menor apoyo social y peores estrategias de afrontamiento; en los paises
del area mediterranea los familiares muestran mayor resignacioéon y recursos
espirituales (Magliano 1998). El estigma de la esquizofrenia puede ser
compartido por los familiares-cuidadores (es mayor en los parientes con
problemas de salud mental y alta expresividad emocional y en las zonas
urbanas) y en ocasiones (18%) pueden pensar que el paciente estaria mejor
muerto (Castilla 1998).

El bienestar de los cuidadores puede ser predicho por la carga
percibida, pero también por su capacidad para elaborar estrategias de

afrontamiento y por la fuerza de sus creencias (Navais-Waliser 2002).

¢Existen cambios en la sobrecarga familiar a lo largo del tiempo?

Una vision longitudinal demuestra que el malestar de los cuidadores
se modifica poco a lo largo del tiempo; en un seguimiento de 15 afios, Brown
(1998) encuentra pocos cambios y no significativos (no se habia llevado a
cabo ninguna intervenciéon especifica ). Para Jungbauer(2002) la carga es
permanente si no se establecen estrategias para disminuirla. Un estudio de
Raj (1991) mostraba una carga menor, a los seis meses, en los cuidadores de

pacientes esquizofrénicos con sintomas positivos y estable que en los que
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presentaban sintomas negativos. Scazufca (1998) encuentra mejoria a los 9

meses, pero sblo si ha disminuido la elevada EE de los familiares.

Para Magliano (2000) los niveles de carga familiar pueden cambiar a
lo largo del tiempo, pero no sin intervenciones especificas; en el estudio
BIOMED de seguimiento de un afio, encuentran que la carga es estable y sélo
es menor en aquellos pacientes con estrategias de afrontamiento menos
emocionales y mayor apoyo de la red social y disminuye también con la

mejoria del funcionamiento social del paciente.

Existen areas menos investigadas en los problemas de la sobrecarga
de los cuidadores, cono son los aspectos positivos de los cuidados, o bien los
mas negativos: abusos fisicos y/o verbales de los cuidadores (Vaddaki), el
estilo de afrontamiento de la carga, la deteccion de los cuidadores mas
vulnerables para morbilidad psiquiatrica y, sobre todo, existe una escasa

investigacion sobre la calidad de vida de los mismos (Corring 2002).
Finalmente abordaremos, pues, el aspecto de la Calidad de Vida de

los cuidadores “informales”.

3. Calidad de Vida.

a) Conceptos

El concepto de “calidad de vida” ha estado presente en la historia
de la humanidad desde los primeros tiempos, aunque no haya alcanzado su
mayor protagonismo hasta finales del siglo XX. Para ser exactos, la apariciéon

del término calidad de vida (Garcia-Riafio 1991) tiene lugar en la década de
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los afios setenta, concretamente en 1975, afio en que comienzan a proliferar
estudios sobre este tema, aunque es en los afios ochenta cuando mayor

auge adquieren.

Su presencia permanente, a través de los tiempos, no ha
conllevado inmovilismo conceptual sino todo lo contrario, ya que se trata de
un concepto dinamico que ha ido evolucionando a lo largo de la historia, en
funciéon de los acontecimientos (culturales, sociales y sanitarios) de cada

época.

Calman (1987) dice que la calidad de vida ha sido y es un término
muy utilizado, pero muy poco definido, y que las definiciones no han tenido
una aceptacion general, y afiade que es porque la calidad de vida afecta a
todos los aspectos de la vida de un individuo, subrayando, lo que de

percepcién subjetiva encierra el concepto.

También Razavi (1996) describe en los primeros tiempos que Ia
calidad de vida se consideraba como “un estado ligado a la ausencia de
desgracias estando influenciada esta concepcion por las guerras y los

problemas sociales”.

Segun Seoane (1993) el tema de la calidad de vida va unido a una
serie de cambios que se produjeron tanto en el ambito de los valores
sociales como en el campo del pensamiento cientifico. Estos cambios han
introducido en nuestra mentalidad la necesidad de que el ser humano sea
eficaz a lo largo de su vida, convirtiéndose la eficacia en un criterio de

valoracion del funcionamiento del individuo.
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El término calidad de vida referido a cualquiera de los multiples
campos en el que es utilizado, implica necesariamente una evaluacion o
valoracion, cualitativa o cuantitativa y, por tanto, referida a la vida; podria
entenderse con Lawton (1984), como “el conjunto de evaluaciones que el
individuo hace sobre cada uno de los dominios importantes de su vida
actual’, o mejor aliin una evaluacion tanto actual, como pretéritas de la propia
vida (Garcia-Riafio 1991).

La desinstitucionalizacién de los pacientes mentales crénicos,
mencionada anteriormente, que estimuld la politica comunitaria, supuso que
un gran nimero de enfermos mentales crénicos fueran movilizados desde
los hospitales psiquiatricos a alternativas en la comunidad. La integracion en
la comunidad despert6 interés de los investigadores por evaluar la calidad de

vida de estos pacientes en las nuevas estructuras terapéuticas (Lehman
1982).

La calidad de vida refleja la percepcion que tienen los individuos de
que sus necesidades estan siendo satisfechas o de que se les niega la
posibilidad de alcanzar la felicidad y la autorrealizacion. La calidad de vida
ha entrado a formar parte de muchos aspectos de la vida de los individuos y
comunidades. Es un valor que ha pasado a ser prioritario en el discurso de

muchos sectores de la sociedad: politico, social y, sobre todo, sanitario.

Las definiciones actuales de la calidad de vida, ponen de manifiesto
los criterios que afirman que la calidad de vida supone una evaluacion
subjetiva de la persona, con dimensiones tanto positivas como negativas, y

que esta inmersa en un contexto cultural, social y ambiental.
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b) Definiciones

Vemos las definiciones de calidad de vida desde distintas

perspectivas o teorias:

a. Calidad de vida desde la Salud, “es la capacidad de funcionar

correctamente, disfrutar de una sensacién bienestar y experimentar con
satisfaccién los aspectos sociales, emocionales, fisicos e intelectuales de la
vida" (OMS,1956) .

b. Calidad de vida desde la Sociologia, “ es un constructo social

relativamente reciente que surge, en un marco de continuos y rapidos
cambios sociales como contestacion, dada su vertiente cualitativa, subjetiva,
cultural y emocional, a los criterios economicistas del llamado estado de
bienestar ( Rueda, 2001).

c. Calidad de vida desde la Antropologia, “es una definicion imprecisa

que pertenece a un universo ideolégico que no tiene sentido sino es en
relacion con un sistema de valores (dentro de una cultura)”. Es una

valoracion que de su propia vida tienen las personas.

d. En 1994 la OMS(79) defini6 la calidad de vida como “percepcion

personal de un individuo de su situacién en la vida, dentro del contexto
cultural y de valores en que vive, y en relacién con sus objetivos ,

expectativas, valores e intereses”.
Se trata de un concepto subjetivo y extenso, que incorpora una serie

de dimensiones relacionadas entre si de forma compleja, tales como salud

fisica, estado psicolégico, nivel de independencia, relaciones sociales,
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entorno y espiritualidad /religién/ creencias personales.

e. Calidad de vida sequiin la OMS, “no solo es la ausencia de

enfermedad o padecimiento, sino también el estado de bienestar fisico,
mental y social” (OMS 2000).

También hemos recogido para enriquecer este concepto, otras
definiciones importantes sobre la calidad de vida como la de Levi-Anderson
(1980) que dice “ es una medida compuesta de bienestar fisico, mental y
social tal y como la percibe el individuo y que le proporciona felicidad,
satisfaccién y recompensa” o estas otras de Rueda (1997) “la calidad de
vida es una adaptacidén entre las caracteristicas de la situacion existente y
las expectativas, capacidades y necesidades del individuo tal como el mismo
las percibe” y Casas (1999) “es una funciéon conjunta del entorno material y

del entorno psicosocial de las personas sobre su propia experiencia”

Todas estas definiciones, tanto las anteriores como las siguientes,
hacen referencia a la subjetividad de la calidad de vida. En las definiciones
de Ibafiez (1988) y Skantze (1992) que reproducimos a continuacién, la
calidad de vida es un concepto subjetivo y los instrumentos para evaluarla
deben, por tanto, ser de tipo subjetivo y con una valoracién individual y
unica. Para |Ibafez (1988), como para Skantze (1992) “la calidad de vida es
la evaluacion subjetiva que una determinada persona realiza acerca de la

situacion®.

Por otro lado y sin dejar de referirnos al concepto Calidad de Vida,
tan ampliamente comentado, vamos a verlo desde una perspectiva mas
especifica, la de la Psiquiatria y la Salud Mental;, mencionaremos las

definiciones que al respecto dan Giner (2002) y Bech (1992). Desde la
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perspectiva psiquiatrica, Giner (2002) dice “la calidad de vida significa
inequivocamente la opinién y el sentimiento que tiene cualquier persona
acerca de su propia situacion, sea ésta de la naturaleza que sea, y remite al
estado subjetivo de bienestar o malestar con el que nos percibimos en cada
momento con independencia del origen de dicha percepcion”. Desde la
perspectiva de salud mental, Bech (1992) define la calidad de vida como “el
bienestar subjetivo del paciente dentro del contexto de su enfermedad,

accidente o tratamiento”.

Por su parte la OMS, como maximo organismo ocupado de la
salud y bienestar mundial, ha identificado areas extensas que describen
aspectos fundamentales de la calidad de vida en todas las culturas: area

fisica, area psicolégica, nivel de independencia, relaciones sociales.

Asi pues, la Calidad de Vida es un concepto compuesto y a la vez
una categoria subjetiva; la calidad de vida de un individuo es, o puede ser, el
resultado del interjuego entre personalidad y variables situacionales con, sin

duda, peso distinto en distintos individuos.

No podemos obviar que mientras que la calidad de vida de los
pacientes ha recibido bastante atencion como lo demuestra la literatura
existente, los estudios de sus cuidadores informales, familia y parientes son
raros o escasos, asi como los que se han dedicado a los cuidadores de
ancianos, discapacitados fisicos y menos mentales (Herman 1994). De ahi el

interés que nos suscito el trabajo que nos ocupa.
Tampoco hay instrumentos para su medida, ya que las fuentes de

informacion son los propios cuidadores, que evaltan su situacion, expresan

sus necesidades y hacen campanfa para mejorarlas.
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Cuando hemos buscado literatura existente que avalase nuestro
trabajo, hemos encontrado revisiones con cuestionarios sobre la carga de los
cuidadores, realizadas por Asociaciones de Familiares en EEUU
(Jonson,1990), Inglaterra y otros paises (Espafia, Francia, Italia y Holanda),
pero muy pocos de calidad de vida en estos cuidadores; parece que
consideran que la sobrecarga tiene automaticamente un impacto negativo

sobre esa calidad de vida.

Los estudios mas conocidos son el de Katschnig (1993) en
Austria y un estudio comparativo europeo, el EUFAMI ( Hogman 1994) a los

que nos vamos a referir reiteradamente.

Katschnig (1996) estableci6 que la Calidad de Vida tiene 3
dimensiones: funcionamiento objetivo en un rol social definido;

circunstancias materiales (standard de vida) y bienestar subjetivo.

Socialmente el rol de cuidador se le asigna (familiar) como agente
primario en el cuidado comunitario para los enfermos mentales cronicos
graves. Este rol es implicito pero no es reconocido ni apreciado ni
recompensado, es necesario poder afrontarlo. Su rol de cuidadores primarios

no puede ser fuente de satisfaccion en la vida.

Con los datos disponibles, parece que los familiares de los
enfermos mentales son un grupo de la poblaciéon general, con problemas
econdémicos afiadidos. Pero ni es este el principal problema resefiado, lo que
hace pensar que es un indicador débil de Calidad de Vida, a no ser que haya

graves problemas.
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Cuando se pregunta a los cuidadores de que depende su Calidad
de Vida responden “depende de la situacion del enfermo”, aunque sus
necesidades no son iguales la calidad de vida del cuidador esta subordinada

a la del paciente.

Los factores que interactian para determinar la Calidad de Vida
de los cuidadores son de dos tipos. La importancia que el cuidador atribuye
al estado del paciente puede descubrirse como “factor general”. Los
“factores especificos” son el estrés y recompensas del cuidado (individuales,

situacionales, sociales) que luego comentaremos.

Aunque ningun factor por si mismo determina la Calidad de Vida
de los cuidadores, podemos considerar algunos que tienen, en nuestra
opinién, mayor relevancia. Los cuidadores comparten un destino semejante:
su vida esta dominada por el hecho de que asumen la responsabilidad de
sus familiares enfermos mentales; soportan cargas similares psicologicas y
estan expuestos a estresores situacionales semejantes; su capacidad de

libertad ante estas presiones se ve limitada por fuerzas externas (sociales).

c) Factores que interactiian en la percepcion del cuidador

Vamos a comentar los principales factores que interactuan para

modelar la percepcién del cuidador sobre su calidad de vida, que son:

1. Caracteristicas personales.
2. Estresores situacionales.

3. Estresores sociales.
4

Estresores iatrégenos.
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Vamos a comprobar que muchos de estos factores son los mismos o
semejantes a los que predicen la sobrecarga en la mayoria de los

cuidadores.

1.-Caracteristicas personales: las caracteristicas
compartidas por los cuidadores han sido confirmadas por la revision del
estudio EUFAMI (Hogman 1994).

a) La edad media de los cuidadores es bastante alta (60 afios y
algunos 80- 90 arios)

b) El porcentaje de mujeres va del 72 % al 88%.

¢) Aproximadamente el 70% de los cuidadores son madres, que viven

solas con mayor frecuencia que con pareja.

d) Una de las consecuencias mas importante de la edad del cuidador y
la carga, es el deterioro de su salud. En Austria, por ejemplo, el 91%
refieren problemas de salud, muchos de ellos psicolégicos y psicosomaticos;
las quejas principales fueron tristeza (70%), fatiga (62%), irritabilidad (65%)
insomnio (56%) y dolor lumbar (51%). Ya hemos comentado este aspecto en

relacion con la sobrecarga.

e) Una minoria significativa de los cuidadores son parejas, abuelos,
amigos, hermanos e hijos aduitos o adolescentes. También ellos son
proclives al deterioro de su funcionamiento normal, desarrollo y relaciones
por las vicisitudes de su rol de cuidadores. No se ha prestado suficiente

atencién a sus problemas.
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2. Estresores situacionales: Las fuentes de estrés situacional
proceden de la constante tension que supone el cuidar, o vivir con la
presencia de uno o mas enfermos mentales; junto con la friccién que esto
origina en el ambiente familiar nuclear.

Algunas de estas fuentes son:

a) Aspectos existenciales de vivir con enfermos mentales en la familia,

tal como una constante alerta nerviosa.

b) Afrontamiento del rechazo del paciente al tratamiento; el 50% de los

cuidadores deben asumirlo y asegurar la cumplimentacion.

¢) Manejo de las “aberraciones” del paciente, como ideas delirantes,

alucinaciones, conducta bizarra e ideas persecutorias (Katsching 1994).
También en un alto porcentaje de casos a la enfermedad mental se
suman otros tipos de problemas de conducta, tales como abuso de drogas,

alcohol o alteraciones sexuales (exhibicionismos).

d) Afrontar la conducta agresiva de los pacientes; el abuso verbal es

frecuente, en el 40% darios a la propiedad vy violencia en 30-40% de casos.

e) Vivir con la presencia constante de miedo y preocupacion, sin

expectativas de alivio.

Hay dos temores dominantes en la mente de los cuidadores: Temor al

futuro (,qué le pasara al enfermo cuando yo no esté?) y Temor a las
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recaidas (constante control de los sintomas/signos de alarma y el

mantenimiento de la adherencia al tratamiento).

f) Excesiva carga de trabajo. Un tercio de los cuidadores pasa mas de
30 horas semanales al cuidado del paciente; la mas alta se da en Espafia
(39%) y la mas baja en Alemania (13%)(90). “Burn-out” es la queja comun y
se relaciona con la duracién del cuidado (mas del 50% de los entrevistados
llevaba méas de 15 afios cuidando a un paciente)(89). Tienen pocas
posibilidades de descanso y entre el 60-90% manifiestan la necesidad de
un respiro (Hogman 1994).

g) Afrontar los sintomas negativos, tales como la inactividad,
aislamiento, ansiedad y frustracién. Los cuidadores tienen que hacer

equilibrios para activar sin sobreestimular al paciente.

h) Vivir con el paciente que hace amenazas suicidas e intentos (61% y

39%, respectivamente).
i) Trastorno y ruptura familiar: afrontan la falta de comprensidén y apoyo
otros miembros de la familia, parientes y conocidos. El rechazo del paciente

por padres y hermanos es comun.

j) Hacer justicia a las necesidades y expectativas de otros miembros de

la familia.

k) Permanecer “frio” ante la tension que no remite, controlar las propias

reacciones y no mostrar alta expresividad emocional.
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1) Cambios en la planificacion de la vida. Muchos cuidadores deben
cambiar o perder buenos empleos, romper sus proyectos o tener que revisar
sus planes y esperanzas para la jubilacion. Los padres afosos, asi como

hermanos e hijos, renuncian a veces a los roles propios de sus edades.

3. Estresores sociales: La primera causa de estrés social es la
indiferencia y el descuido que guardan relacién con el estigma que sufren
los cuidadores y sus familias; esto supone también las tradicionales
carencias sobre la investigacion sobre el rol social y la sobrecarga sufrida
por los cuidadores. El primero de estos estresores es la inadecuacion,

cuando no la falta de servicios asistenciales

La disminucién de las camas hospitalarias no ha sido
compensada por servicios comunitarios, generando bloqueos en las
unidades de agudos de los hospitales generales y una auténtica situacion de
crisis (Simén 1997).

Las situaciones de estigmatizacion son frecuentes para los
pacientes y sus familiares. Pocas veces el sensacionalismo de los medios
de comunicacién sobre los “locos criminales” se contrarresta por informacion
real; la gente tiene miedo al enfermo mental y este temor se transfiere, en
ocasiones, a sus allegados; en consecuencia, la red social se estrecha para
todos ellos. En el estudio de revision EUFAMI (Hogman 1994) entre el 25-
61% habrian experimentado estigma y entre el 16 y el 656% de los
cuidadores habian sido, asimismo, rehuidos por sus propios amigos Yy

conocidos.

Finalmente, tampoco podemos olvidar el coste econdémico que

supone la enfermedad y sus cuidados. Entre el 42% y el 78% (Espafa) los
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costes extraordinarios son una de las cargas. Por un lado, la falta de empleo
remunerado de la mayoria de los pacientes esquizofrénicos (so6lo el 24% lo
tiene en Espania, segun el estudio ACE) (Baca 2005) y por otro, la necesidad

de algunos cuidadores de reducir su actividad laboral para ocuparse de ellos.

4. Estresores iatrogénicos: Lefley (1990) puntualizo que muchos
estresares nocivos son producidos por los propios profesionales de la Salud

Mental y por servicios psiquiatricos inadecuados o insuficientes.

Entre estos estan:

a) Atribucién de la enfermedad a causas familiares; aunque ahora
es menor la culpabilizacion de la familia persiste; el 45% de las familias han
experimentado sentimientos de culpa. Esta culpabilizacién puede proceder
del propio enfermo (34%) a menudo reforzada por psicoterapeutas; un 32%
procede de parientes y amigos; un 15% procede de los psiquiatras; un 7%

por psicologos y un 3% por trabajadores sociales (Hogman 1994).

b) Fracaso de los profesionales para dar informacién y apoyo o
rechazo a la comunicacién. Muchos profesionales no se dan cuenta del
papel crucial de los cuidadores. El 93% necesitan mas informacion y el 84%
mas relacion con los médicos del paciente, que a veces se niegan invocando

la confidencialidad.

¢) Ignorancia de la carga familiar. No la investigan ni la consideran

d) Dificultades de acceso a la hospitalizacién. Ingresos

involuntarios en un alto porcentaje.
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e) Dificultades de acceso a tratamiento ambulatorio apropiado,
sobre todo por dos omisiones:

- Pacientes dados de alta hospitalaria sin plan de tratamiento y

seguimiento.

- La ausencia, con escasas excepciones, del apoyo, para cada
paciente, de un trabajador “clave” (enfermera comunitaria, por ejemplo.) que
coordine el tratamiento, ayudas e intervenciones de todo el equipo

terapéutico multidisciplinar.

5. Las consecuencias del estrés: El resultado de todos estos
factores estresantes va a ser: sentimientos de duelo, confusion, rabia, culpa,
frustracién, aislamiento, vergiienza, desesperacion y ruptura de las defensas
psicolégicas; todo ello conlleva una situacién de “burn-out”. Se producen
reacciones “normales” como respuesta a esta situacion: la frustracion de no
tener descansos, ni vacaciones, el blogueo de la vida social, el aislamiento
van a generar rabia no focalizada, temores vagos, busqueda de remedios
alternativos, fatiga cronica e incluso patologias psicosomaticas. Si la Calidad
de Vida tiene relacion con la satisfaccion de las necesidades humanas
basicas, y las cargas del cuidador son todo lo que la vida ofrece al cuidador,
la Calidad de Vida de éstos es, por supuesto, muy baja. Y muchas familias
se preguntan: ;No hay otro lugar para cuidar al ser querido que siempre en

el seno de la familia?.

Pero ¢ el estrés siempre es fuente de malestar?. Se ha dicho que el
estrés puede ser un reto bienvenido, la cuestion podria ser ;hay beneficios

del rol de cuidador?

35



6. Beneficios del cuidado: En la revision de Hogman (1994), el
45% de los cuidadores declararon sentirse satisfechos con su rol y que éste
suponia beneficios. Estos beneficios fueron diversos: comprensidbn mas
profunda de la naturaleza humana, mayor tolerancia para la conducta
desviada, encontrar nuevos amigos entre los otros cuidadores, satisfaccion
de ser necesitado por alguien, satisfaccién de tener un a tarea a pesar de la
edad, un reto, mayor solidaridad familiar frente a la adversidad, sentirse mas

unido a la pareja, encontrar alivio en la religion.

Pero la realidad es que s6lo una minoria puede obtener una
ganancia de la enfermedad; son personalidades privilegiadas, hacen grupos
de autoayuda, etc. Desgraciadamente la mayoria de los cuidadores se ven

sobrepasados por sus cargas y no ven circunstancias que la mitiguen.

En muchos casos la Calidad de Vida del paciente v,
consecuentemente, la del cuidador es baja, pero la Calidad de Vida de los
cuidadores podria ser mejor con soluciones obvias. Los cuidadores deben
ser apoyados por derecho propio y no ser considerados apéndices del
paciente (Atkinson 1991). Deben ser puestos en condiciones que les
permitan afrontar y darles voz en las medidas que afectan a su vida y a su

bienestar. No pueden, ni deben, llevar su carga sin reconocimiento y apoyo.

Del mismo modo que la Calidad de Vida de los pacientes
determina en buena medida la de los cuidadores, mejorar la calidad de vida
de éstos conducira a una vida mejor para toda la familia. A pesar de ello
existen pocos estudios sobre la Calidad de Vida de estos familiares
(Thornicroft 2005). En los familiares de los pacientes esquizofrénicos

aparece un incremento de la morbilidad psiquica, menor bienestar y peor
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calidad de vida (98) comparados con un grupo control. Tanto la calidad de
vida como el bienestar empeoran si los cuidadores tienen menos

conocimientos y mas creencias erroneas sobre la enfermedad y sus causas.

No existen diferencias en la Calidad de Vida de los cuidadores
entre distintos sistemas sanitarios para la asistencia de los pacientes
(centrados en el hospital o comunitarios) (Tzeng 2004)).

En las dltimas décadas se han disefiado y puesto en marcha una
serie de programas, tanto psicoeducativos como de apoyo e intervencion
familiar con el objetivo de disminuir o al menos elaborar estrategias que
permitan asumir mejor la “carga” de la enfermedad. Repasemos brevemente

este apartado.

4. Programas psicoeducativos

Se plantean en primer lugar hacer visible el papel de estos
cuidadores informales y su relevancia para los servicios de salud y los
propios enfermos e intentar saber quienes son y cuales son sus necesidades
e intentar encontrar desde los servicios de salud, un modelo psicoeducativo,
basado en la relacién y comunicaciéon, que ayude a estos cuidadores a

afrontar mejor los cuidados, y los problemas que estos conllevan.

En 1948 Richardson hablé de la importancia de la asistencia
familiar en la recuperacion de los enfermos mentales; su texto “Los pacientes
tienen familia” supone el inicio de los programas de intervencién familiar

(Fallon 1984). Algunos autores derivaron su interés hacia el papel de la familia
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como factor etioldégico de la enfermedad mental grave, un aspecto que no

vamos a discutir aqui.

En los estudios de Brown (1972) con pacientes regresados al hogar en
los nuevos modelos de Atencidon Comunitaria llamé la atencion sobre los
malos resultados obtenidos en pacientes que convivian con la familia; los
estudios de Vaughn y Leff (1976) pusieron de relieve el papel de las actitudes
negativas, de la alta expresividad emocional (EE) familiar en la evolucion de
los pacientes esquizofrénicos. ;Habia, pues, que buscar alternativas a los
cuidados familiares? Liberman(1995) y Falloon (1981) optaron por ayudar a
las familias que presentaban fuerte sobrecarga y estrés, desarrollando
programas de educacién orientados a conocer la enfermedad, sus sintomas,
su tratamiento, el afrontamiento de los problemas cotidianos del paciente y

mejorar sus relaciones interpersonales.

Estos programas psicoeducativos tenian como principal objetivo la
disminucion de la elevada EE y entrenar en estrategias clave en el cuidado de

los enfermos.

En estudios controlados sobre estos programas, la mayoria de ellos
mostraron un efecto beneficioso, puesto de relieve en la disminucion de
recaidas (62% vs 37%)(Falloon,1999). Algunos autores sefialan una reduccion
cuatro veces mayor de la tasa de recaidas tras un afio de implementacion del
programa (Dixon 1995,Pharaoh 2003).

Existen numerosas evaluaciones de la eficacia de estos programas.
Un metanalisis de 25 estudios (Pitschel-Walz 2001) muestra una disminucion
del 20% en las tasas de recaidas si los pacientes eran incluidos en los grupos;

el efecto es mas marcado si las intervenciones prosiguen varios meses. En el
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metadnalisis de Pilling (2002) las intervenciones familiares tienen beneficios

significativos con una diferencia en el riesgo de recaidas del 12,8%.

En otros estudios (Lenoir 2001) sélo hay diferencia en las tasas de
recaidas durante el primer afio, pero no en los siguientes, aunque si disminuye
la alta expresividad emocional. En lo seguimientos a largo plazo aparecia una
disminucion de los efectos beneficiosos si se interrumpia el programa
(Hormung 1999).

Asimismo se han mostrado resultados beneficiosos en el
funcionamiento social del paciente y en la sobrecarga familiar tras el programa
(McFarlane 1995). En un reciente estudio multicéntrico desarrollado en varios
paises europeos (Magliano 2005) la intervencion psicoeducativa produjo

mejoria del funcionamiento social y la sobrecarga familiar.

En una reciente revision (Fallon 2003) se analiza cuidadosamente la
literatura sobre la eficacia y efectividad de las intervenciones familiares en los
trastornos mentales, no s6lo en la esquizofrenia sino también en otras
patologias (trastornos afectivos, de ansiedad, drogodependencias, trastornos
de la conducta alimentaria), concluyendo que existen suficientes pruebas
cientificas que avalan que los programas destinados a mejorar la capacidad
asistencial de los cuidadores cotidianos de los pacientes mentales graves

tienen un efecto significativo sobre la evolucién de los mismos.

Sin embargo, existen todavia pocos servicios que los hayan
incorporado a su practica asistencial (Dixon 2001); en el estudio europeo
antes mencionado (Magliano 2005) sélo se dan en un 15% de los centros. De
ahi quizds la cuestion formulada por Hogarty (2003) gtiene futuro la

psicoeducacion familiar?; probablemente sélo si se destinan los recursos
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necesarios y estudios bien disefiados muestran un buen coste-efectividad.

Ofra cuestiéon aun no resuelta es si los efectos beneficiosos de estos
programas son debidos a la disminucién de la EE, a una mejora en la
comunicacién familiar o son sélo la informacion y el alivio de la sobrecarga los
factores que los determinan (Bellack 2000). Existen pocas investigaciones que
evalien posibles factores positivos en las familias y su efecto sobre la
evolucién de los pacientes y a la vez la importancia del contexto socio-cultural

(Lépez y Kopelowicz 2003).

Es importante establecer y fortalecer, posteriormente, las relaciones
entre estos cuidadores informales y los servicios de salud, a través del

equipo del programas psicoeducativo.

Para ello hay que tener en cuenta, que el cuidador puede ser
considerado, por un lado como un recurso para cuidar para lo cual se le
deberia ofrecer una informacién y una formacién basica en este sentido y por
otro lado, el cuidador como paciente secundario; en este segundo aspecto,
es importante trabajar con ellos para intentar disminuir sus niveles de
sobrecarga y gestionar mejor su tiempo para ellas mismas. También
ofrecerles informacion de los recursos sociales disponibles. Son muy

variados los programas que se han implementado en distintos contextos.

Los grupos psicoeducativos estan disefiados para dar informacion y
apoyo a las familias y ademas desarrollar la adquisicién de habilidades para
mejorar las relaciones. Los Grupos de Apoyo tratan de aumentar la
comprensién de la enfermedad mental y su impacto y animan a las familias a
una participacién mas activa en el proceso terapéutico; se intentan disminuir

actitudes de rechazo y que se creen menos fricciones en las relaciones,
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aunque la carga no disminuya (Mueser 2001).

Los programas psicoeducativos les ayudarian a mejorar su calidad
de vida, ya que les dotaria de herramientas o instrumentos y habilidades que

les permitieran iniciar un proceso de cambio, en beneficio propio.

La importancia de la Calidad de Vida de los cuidadores informales, y
la repercusion que esta calidad de vida tiene en los enfermos cronicos, nos
ha llevado a poner en practica un programa psicoeducativo de ayuda a los
familiares en la Unidad de Psiquiatria del Hospital Clinico Universitario de
Valencia. Este programa esta disefiado para intentar prevenir y/o paliar
consecuencias de la dedicacién diaria de los familiares a estos cuidados.
Para ello partimos del planteamiento de que todo ser humano se concibe
como un ser global (holistico) integrado por componentes biologicos,
sociologicos y psicologicos, en interaccion constante con el entorno en el
que esta inmerso, y este entorno a veces, como en el caso que nos ocupa,
se ve afectado por un proceso crénico que conlleva una situacién de cambio
en la que se ven implicados todos los componentes de la salud de la

persona, asi como sus interacciones familiares (leal 2003).

Este programa, basicamente estructurado para el apoyo y
educacion de los cuidadores, pretende ayudarles en funcion de las

necesidades y carencias, previamente detectadas, mediante:
o El conocimiento sobre su propia salud

¢ Los conocimientos y habilidades necesarias para satisfacer la

demanda de cuidados del enfermo mental.
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A través de este programa, basado en la comunicacién, informacion-
formaciéon y apoyo, pretendemos mejorar la calidad de vida de los

“cuidadores informales”.
4.1 Programa psicoeducativo para cuidadores informales.

Creemos que la utilizacion de un brograma educativo para los
cuidadores informales, que abarque todo lo necesario para sus actividades
con el enfermo, complementaran el tratamiento que éstos necesitan en sus
casas, a la vez que evitamos o disminuimos ese riesgo de “‘quemado” en el
rol de cuidador que puede aparecer en los miembros de la familia que se

hacen cargo de manera directa del enfermo.
Sus objetivos son:
1) Proveer a la familia de informacién actualizada y adecuada de los

sintomas, causa y tratamiento de la enfermedad.

2) Capacitar a los familiares para mantener una relacién positiva con el

enfermo y actuar de un modo constructivo y de apoyo.

3) Ensenar a los familiares estrategias para mejorar la participacion en el
tratamiento, controlar el funcionamiento de su familiar e intervenir para evitar
recaidas y rehospitalizaciones

4) Capacitar a los familiares para mantener un ambiente positivo.

5) Animar a los familiares a utilizar el sistema de tratamiento y los

recursos comunitarios que el paciente requiere.
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6) Ensefar a afrontar con eficacia sus sentimientos, reacciones y el

estrés por la enfermedad de su familiar.

7) Capacitar a los familiares para mantener su autoestima y

productividad personales.
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I1. OBJETIVOS E HIPOTESIS



Il. OBJETIVOS E HIPOTESIS

Atendiendo a las cuestiones planteadas anteriormente, realizamos
un estudio empirico que pretendia el siguiente objetivo general y los

siguientes objetivos especificos:
Objetivo General

* Estudiar la importancia (repercusion) de un programa psicoeducativo

en la calidad de vida de los cuidadores de pacientes psicéticos.

Objetivos especificos

» Describir el perfil del cuidador principal.

% Estudiar el nivel de sobrecarga del cuidador principal.

< Evaluar la calidad de vida y el estado general de salud de los
cuidadores informales.

» Analizar y evaluar los factores psicosociales y clinicos relacionados con

la calidad de vida de los cuidadores informales

A partir de ello intentamos comprobar las siguientes hipoétesis

empiricas

- Los programas psicoeducativos mejoran la calidad de vida de los
cuidadores de pacientes psicéticos; los cuidadores informales de pacientes
psicoticos sin programa educativo tendran peor calidad de vida.

- Los cuidadores informales con programas psicoeducativos tendran
mejor calidad de vida que los cuidadores informales que el programa lo

recibe el paciente
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III. MATERIAL Y METODO



Il MATERIAL Y METODO

1) Diseiio

Se trata de un disefio experimental. Es un estudio de seguimiento de
un programa psicoeducativo para cuidadores informales de pacientes
psicoticos, atendidos en el Servicio de Psiquiatria del Hospital Clinico
Universitario, correspondiente al area 4 de Salud Mental (con una poblacién
de 280.000-300.000 habitantes). Con dos mediciones trasversales: la
primera al inicio del programa y la segunda a la finalizacion del mismo
(nueve meses después), con el fin de evaluar si se han producido cambios

en la calidad de vida y cuales han sido éstos.

2) Muestra

Se trata de una muestra sesgada (independientemente de sexo, edad,
estado civil, nivel de estudios, clase social, etc.) constituida por tres grupos
de cuidadores informales (90 en total) de pacientes psicoticos, distribuidos

de la siguiente manera:

Grupo 01 H: Actuacién fundamental sobre los Hijos . Compuesto por 30
cuidadores informales, fundamentalmente padres de pacientes
esquizofrénicos, cuyos hijos estaban a un programa psicoeducativo y de

entrenamiento en habilidades sociales (HS).

Grupo 02 P. Actuacion fundamentalmente sobre Padres. Integrado por
30 cuidadores informales, fundamentalmente padres pacientes
esquizofrénicos, que ellos mismo estan siguiendo un programa
psicoeducativo. Los familiares, pacientes esquizofrénicos solo seguian

tratamiento ambulatorio.
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Grupo 03 C. Formado por 30 cuidadores informales, fundamentalmente
padres, como grupo Control, en el que ni los pacientes ni ellos recibian

ninguan tipo de intervencién psicoeducativa.

2.a Seleccion de los sujetos a estudio:

Se incluyeron en el estudio los cuidadores informales (principales)
cuyos hijos estaban siendo tratados por una psicosis en el Servicio de
Psiquiatria del Hospital Clinico Universitario y Centros de Salud Mental
pertenecientes al Area 4 y que los distintos especialistas del area habian

aconsejado la conveniencia de ser incluidos en un programa de ayuda.
2.b Criterios de inclusion.

Los criterios de inclusion fueron Unicamente, ya que se trata de una
muestra heterogénea, que ademas de tener un familiar diagnosticado de
psicosis que:

*

Fueran cuidadores principales

*

Que lo pidieran voluntariamente y se comprometieran a venir.
3.c Criterios de exclusion

El Unico criterio de exclusion fue la negativa a participar, o la no

asistencia a las sesiones.
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3) Programa psicoeducativo.

El programa utilizado con los cuidadores informales, basado en
un programas de Bellver y Montero (2005) y Liberman (1985) sobre
expresividad emocional y habilidades, respectivamente, asi como en otros
programas psicoeducativos, ha sido elaborado por Santolaya (1995),
adaptado a nuestra necesidades y fundamentado principalmente en pilares

tan importantes como:

¢ Comunicacion.
¢ |nformacion sobre la enfermedad.
¢ Deteccion precoz (formacién)

e Apoyo.

E! principal objetivo de nuestro programa era el de dar una
informacién actualizada, adecuada y comprensible sobre la enfermedad, sus
sintomas, causa y tratamiento, y ensefarles estrategias para afrontar las
reacciones y el estrés, asi como ensefarles a detectar cambios en el

paciente para evitar recaidas y/o rehospitalizaciones.

El programa psicoeducativo:

Estructura. El programa psicoeducativo consta de una serie de

sesiones establecidas previamente de la siguiente manera:
1. Duracién del programa: 9 meses (4 sesiones al mes).

2. Formato: sesiones de cuidadores grupales.

3. Composicion del grupo: sélo cuidadores (familiares)
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4. Lugar: Aulas del Hospital Clinico y Centro Salud Malvarrosa
5. Duracién: En sesiones de 1 hora
6. Profesionales: 2 enfermeras, psiquiatras y psicologos

7. Reclutamiento: Enviados por el clinico y a peticion propia.

Organizacion. Las sesiones educativas :

1. Informacién a los cuidadores sobre los términos psiquiatricos, las causas
de la enfermedad, pronéstico y tratamiento.

2. Se promueve la discusion.
3. Los cuidadores se centran en el manejo de conductas problematicas y

perspectivas de futuro para los pacientes.

El formato de una sesion del grupo educativo, incluye:

o Agradecer la asistencia y concertar la proxima cita.

» Informacién compartida: charlas y discusion e informacién requerida.

e Instruir a los cuidadores para observar conductas y hacer evaluaciones
adecuadas.

¢ Ensenar métodos practicos de resolucion de problemas.

¢ Apoyo emocional.

¢ Evaluacion de la sesion.

Hasta aqui hemos expuesto el programa llevado a cabo con los
cuidadores informales y ahora vamos a referirnos, por considerarlo de gran
importancia, al programa utilizado con los pacientes. Respecto a este
programa con el grupo de pacientes psicoticos (hijos o familiares) de los

cuidadores informales objeto de nuestro estudio, elegimos en su dia el
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programa de entrenamiento en habilidades sociales propuesto por Liberman
(1985), adaptandolo a nuestras necesidades vy posibilidades
(Santolaya,1995). Este programa consta de tres fases que vamos a exponer

a continuacion:

Fases del Programa

A) Educativa:

Se les explica a los pacientes el nombre de su enfermedad, los

sintomas que padecen y el tratamiento a seguir.

B) Jerarquizacion de problemas, deficits o necesidades.
Se inicia el aprendizaje siguiendo el modelo de entrenamiento de

habilidades propiamente dicho, que consta de los siguientes pasos:

o ldentificacion del problema del paciente por el entrenador o

terapeuta.

Preguntas: ;Qué emocién, necesidad o comunicacion faita o no es
expresada adecuadamente?
¢, Con qué frecuencia ocurre?
¢ Cuando o donde tiene lugar el problema?

¢, Con quien desea el paciente mejorar el contacto social?

e Especificacion de objetivos y planificacion de tareas.

Entrenador y paciente planean juntos nuevas conductas que bien

rectifiquen deficits o modulen su expresividad emocional.
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Los objetivos se articularan como conductas especificas mas

frecuentes, para proporcionar mas oportunidades
(Liberman,1990)

l. Conductas previstas:
+ Preguntar por algo.
+ Dar informacién.

+ Iniciar o terminar conversaciones.

de

practica

+ Topografia de la respuesta (contacto visual, volumen de

voz, emociones, etc.)

Il. Emociones previstas:
+ Afecto, amor.
+ Rabia, enfado.
+ Interés.
+ Tristeza
+ Frustracion

+ Felicidad, placer.

lll. Previsiones interpersonales.
+ Jefes o empleados.
+ Familiares.
+ Amigos, conocidos.
+ Personal del Hospital.
+ Vendedores.

+ Extranos.
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\ IV. Escenarios:

‘ + Casa.
+ Hospital, Centro de Salud Mental.
+ Trabajo, Universidad.

+ Lugar publico.

Las conductas planeadas se eligen con el paciente sobre la base

de su relacion personal.

e Escenificacion del problema
El paciente es incluido en una representacion de la situacion
problema, empleando otros miembros del grupo en papeles relevantes. Son
escenas que habitualimente acaecen en la vida cotidiana, pueden ser

acontecimientos del pasado reciente o que pueden ocurrir en un futuro

préximo.

e Modelado y refuerzo.
En una serie sucesiva de representaciones se utilizan instrucciones
directas, como demostracion, refuerzo sucesivo, sugerencias verbales y no

verbales por parte del terapeuta para modificar la conducta.

Todos los elementos son considerados:
+ Mirada.
+ Expresion facial.
+ Tono de voz.
+ Postura
+ Contenido del discurso.

Se corrigen los déficits y se alaban los buenos resultados.

-
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¢ Promover la Generalizacion de conductas nuevas aprendidas.

Se asigna trabajo para casa con el fin de que se realicen en el
ambiente natural. La generalizacion de las habilidades sociales mejora
cuando el entrenamiento no esta alejado del mundo cotidiano del paciente.
Siempre que sea posible la terapia debe practicarse en:

+ Casa
+ Lugar de trabajo.
+ Grandes almacenes.

+ Transporte publico.
Los amigos, la familia, el personal sanitario y los compafiero pueden
ayudar en el proceso, sugiriendo y reforzando nuevas conductas sociales
hasta que queden establecidas.

C) Practica en la vida cotidiana de las habilidades aprendidas.

La practica de estas habilidades se hace en la vida diaria del

paciente y en su ambiente habitual, de un modo’gradual.

e La duracion de la sesion oscila entre 45 y 90 minutos, segun las

necesidades y participacién de los pacientes

e La frecuencia es de dos veces por semana y puede ser mayor si se
considera necesario, ya que las sesiones mas frecuentes pueden

aumentar o favorecer el aprendizaje.
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4) Recogida de datos y variables sociodemograficas.

Hoja de recogida de datos clinicos del enfermo.
Datos personales de los cuidadores.

Variables sociodemograficas

5) Instrumentos de medida utilizados

5.a. Cuestionario de Salud General de Goldberg (GHQ-28)

El cuestionario de salud general de Goldberg(1979) (GHQ-28)
esta formado por items referidos a sintomas subjetivos de distress
psicoldégico, manifestaciones somaticas frecuentemente asociadas a
ansiedad, depresion, dificultades de relacién y de cumplimiento de los roles
sociales, familiares y profesionales. Ante cada uno de estos items el paciente
ha de sefialar si en las ultimas semanas su funcionamiento ha sido mejor de
lo habitual, igual, peor o mucho peor. Este cuestionario ha sido validado y
adaptado a nuestro medio por Lobo y col(1986). Es un instrumento
autoadministrado de 28 items para identificar la morbilidad psiquihca o
posibles casos psiquiatricos tanto en poblacién enferma como en poblacion

general.

Cada item tiene cuatro respuestas (escala Likert) que se puntian de
0 a 1. Las dos columnas de la izquierda se puntian como 0 y las dos de la
derecha se puntian como 1. El computo final se realiza sumando las

respuestas de la columna derecha.
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El punto de corte se establece segln el tipo de poblacién estudiada
o los objetivos del trabajo. En este estudio se toma como punto de corte 8
qgue discrimina o diferencia entre “no morbilidad psiquica “y “morbilidad
psiquica” en una sensibilidad de 76,9% y una especificidad de 90,2%. (Badia
1999)

5.b. Escala de sobre carga de cuidados de Zarit.

La escala de sobrecarga de Zarit (1989) ha sido evaluada y
adaptada a nuestro medio por Martin y col.(1996).Es un instrumento
autoadministrado de 22 items que combina distintos aspectos derivados de

la “teoria general del estrés” con relacién a los cuidados de pacientes.

Esta escala ha sido empleada en diversos estudios, sobre todo
geriatricos, ya que ha sido disefiada para poder ser utilizada como una
medida de la vivencia subjetiva de sobrecarga, experimentada por los
cuidadores. Cada item se puntia (escala de Likert) en un gradiante de
frecuencia que va desde 1 (“nunca”) a 5 (“casi siempre”) y la puntuacion

oscila entre 5y 110.

En la adaptacion y validacion hecha por Martin y cols (1996), en un
Centro Psicogeriatrico, se obtuvo un punto de corte 46-47 que diferenciaba
entre “no sobrecarga” y “sobrecarga” con una sensibilidad de 84,6 % y una
especificidad de 85,3 %; mientras que el punto de corte 55-56 diferenciaba
entre una “sobrecarga leve” y “ sobrecarga intensa” con una sensibilidad del
82,7 % y una especificidad del 94,2 %.
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5.c Cuestionario de Calidad de Vida (Baca y Ruiz)

Este cuestionario ha sido desarrollado por Ruiz y Baca (1993) y es
uno de los pocos instrumentos de Calidad de Vida creado por

investigadores espafioles en poblacién espafiola, ampliamente desarrollado.

Se trata de un cuestionario autoadministrado que consta de 39
items, cada uno de ellos con una escala de cinco respuestas tipo Likert que
cubren cuatro areas: apoyo social (9 personas con pareja y 13 sin pareja),
satisfaccion general (13 items); bienestar fisico/psicolégico (7 items) y
ausencia de sobrecarga laboralftiempo libre (6 items). La puntuacién de
cada una de esas 4 areas se obtiene al sumarse las puntuaciones directas

obtenidas en los items, previa inversion de los items 5-8, 11-15y 25.

El cuestionario de Calidad de Vida de Ruiz y Baca (1993) consta
de 35 items (39 en el caso de sujetos con pareja estable) que evailtan la
satisfaccion del individuo en las siguientes cuatro dimensiones: apoyo social,
satisfaccion general, bienestar fisico/psiquico y distension laboraltiempo

libre.

La dimensién de apoyo social esta constituida por 9 items en el
caso de sujetos sin pareja o por 13 en los sujetos con pareja, que hacen
referencia al tipo y a la satisfacciéon con las relaciones que el sujeto mantiene

con su pareja, familia y amigos, asi como al apoyo social recibido.

Los 13 items de que consta la dimension de satisfaccion general

evaltan el grado de satisfaccion del individuo en diversos aspectos, del tipo
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interés ante la vida, trabajo, actividades desempefadas, dinero y la propia

forma de ser.

La dimensiéon de bienestar fisico/psiquico consta de 7 items que
valoran la satisfaccion con el estado de salud, la energia, el suefio, la

inquietud y la angustia.

La distension laboral/tiempo libre esta constituida por 6 items que
se refieren a la realizacion de actividades placenteras y a la disponibilidad de
tiempo para ocio y descanso, asi como la relaciéon existente entre estos
aspectos y el trabajo o actividad desempefiados habitualmente por el

individuo.

Cada item es puntuado por el sujeto en una escala de 1 a 5 puntos
en funcion de la frecuencia de ocurrencia del fenémeno. El instrumento
permite obtener puntuaciones en cada una de las cuatro subescalas, asi

como una puntuacion global.

Los 39 items seleccionados fueron sometidos a un analisis factorial
en una muestra de 2810 individuos de la poblacién general procedentes de 7
provincias espafolas. Se extrajeron cuatro factores identificados como:
apoyo social, satisfaccion general, bienestar psicoldgico/ fisico y ausencia de
sobrecarga laboral. Esta solucidon factorial demostré6 una adecuada
estabilidad en diferentes submuestras basadas en variables

sociodemograficas (Ruiz y Baca 1993, Badia et al 1999).
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5.d. Cuestionario de Calidad de Vida Sevilla.

Se trata de un cuestionario de calidad de vida, creado por Giner y
cols, (1997) para pacientes esquizofrénicos que tuviera presente la
diferencia entre la evaluaciéon sintomatolégica y la calidad de vida y que
permitiera a su vez, conocer el impacto de la medicaciéon en el paciente

esquizofrénico.

El CCVS, es un cuestionario autoadministrado de 59 items,
repartidos en 2 subescalas: la subescala de aspectos favorables (SAF) vy la
subescala de aspectos desfavorables (SAD). La SAF tiene 13 items y los 46

restantes forman la sub-escala SAD.

En el presente trabajo Unicamente utilizaremos la subescala de
aspectos favorables (SAF) que consta de 13 items, cada uno de los cuales
tiene 5 categorias de respuesta ordinales de tipo likert, cuyos extremos van
del “completo desacuerdo”, valoraciéon 1, a “completo acuerdo” valorado

con un 5.

La validez estructural y de concepto fue analizada. Se realizaron
dos analisis factoriales para cada una de las subescalas del CSCV. Se
identificaron 3 factores para la subescala SAF que explicaba el 51,32% de
la varianza y 9 factores que explicaban el 51,1% de la varianza para la
SAD.

La validez del cuestionario también se evalu6 a través del analisis
de las correlaciones con otros instrumentos de la calidad de vida (CCV de
Ruiz y Baca y el QLI de Lehman)( Badia 1999).
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6) Analisis estadistico

Los datos obtenidos previamente codificados se han incluido en
una base de datos SPSS creada especii‘icamente para este estudio.
Inicialmente se ha realizado un andlisis descriptivo de cada una variables del
paciente y del cuidador informal en dos momentos de valoracién: al inicio del
programa psicoeducativo y a la conclusion del programa, mediante la media

y la desviacidn estandar de los grupos.

Para comprobar las diferencias estadisticamente significativas,
entre nuestrios tres grupos de estudio, se han utilizado los siguientes
analisis: ANOVA para las variables cuantitativas, asi como la prueba t de
Student para grupos independientes. En cuanto a las variables cualitativas
fueron tratadas a través del analisis estadistico de Kruskal-Wallis (para mas
de dos grupos) y el Wilcoxon para datos apareados antes y después del

programa. Las pruebas de contraste se realizaron con la prueba de Scheefe.
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IV. RESULTADOS



IV. RESULTADOS
1. Seleccion de la Muestra:

Todos los pacientes (grupo total de 90 pacientes) cuyos familiares
(cuidadores) fueron objeto de este estudio pertenecian a las consultas
externas del Area 4 de Salud Mental de Valencia. La adscripcién a los grupos

como hemos sefialado anteriormente fue la siguiente:

Grupo 01 H: Actuacion fundamental sobre los Hijos . Compuesto por
30 cuidadores informales, fundamentalmente padres de pacientes
esquizofrénicos, cuyos hijos estaban en un programa psicoeducativo y de

entrenamiento en habilidades sociales (HS).

Grupo 02 P. Actuacién fundamentalmente sobre Padres. Integrado por
30 cuidadores informales, fundamentalmente padres pacientes
esquizofrénicos, que ellos mismo estan siguiendo un programa
psicoeducativo. Los familiares, pacientes esquizofrénicos solo seguian

tratamiento ambulatorio.

Grupo 03 C. Formado por 30 cuidadores informales, fundamentalmente
padres, como grupo Control, en el que ni los pacientes ni ellos recibian
ningun tipo de intervencién psicoeducativa. Este grupo fue reclutado entre
los familiares de los pacientes que acudian a los centros de Salud Mental y

consultas externas del Hospital Clinico Universitario.
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Para facilitar el manejo de las Tablas y Graficos correspondientes a
los resultados, los grupos apareceran Unicamente citados por los digitos 01
( Hijos), 02 ( Padres) y 03 ( Control) .

No se trata de un estudio randomizado sino de los grupos naturales
que se estructuran asistencialmente, por lo que no son totalmente

homogéneos.

Queremos resaltar que aquellos cuidadores que no quisieron
participar en el estudio en los grupos 01 y 03 o no cumplimentaron la
asistencia a las primeras sesiones en el grupo 02 fueron excluidos (2
padres). El porcentaje de abandonos no fue significativo en los grupos 01y
02; en el grupo 03 las pérdidas después de la primera encuesta fueron algo
superiores por lo que hubo que aumentar el nimero de cuidadores
encuestados.

A todos los cuidadores que fueron encuestados en los tres grupos se

les pidié el consentimiento informado para este estudio.

1. Caracteristicas de la Muestra

La muestra global esta compuesta por 90 pacientes y sus
correspondientes cuidadores/as. Todos los pacientes estan diagnosticados de
psicosis esquizofrénica, siguiendo criterios diagnosticos habituales (DSM V).

La edad media de los pacientes es de 34.20 + 7.96 afios (mediana 33.5 afios,
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rango 17 y 65 afios); 45 pacientes presentan una edad por encima de la
mediana (50 %); la muestra esta integrada por 26 mujeres (28.9 %) y 64
hombres (71.1 %). EI domicilio de los pacientes es preferentemente urbano
(86/90, 95.6 %). En su historia clinica consta episadio de ingreso haspitalario
(Ultimos tres afos) en 36 pacientes (40 %).Siguiendo los criterios expuestos
anteriormente, la muestra global se ha dividido en tres grupos de estudio que

denominaremos 01, 02 y 03 (grafico 1).

GRAFICO 1

Caracteristicas de los pacientes integrados en cada grupo de estudio

[AGrupo 01 M Grupo02 OGrupo 03]

00—
80+
601
401
2041

0+ e
Varones | Ingreso | Pension

Grupo 01 63,3 33.3 73,3 32,5
M Grupo02 76,6 26,7 83,3 32,73
OGrupo 03] 73,3 60 50 37,37

Porcentajes

En la TABLA 3 se exponen las caracteristicas de los pacientes
integrados en cada uno de los grupos y las diferencias estadisticamente

significativas entre grupos respecto a cada una de las variables.
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GRUPO 01| GRUPO 02 | GRUPO 03 |p
Edad (media + de)* 32.50+5.54 [32.73 +5.55 |37.37+10.84 10.027
Edad (> mediana) 14 (46.7 %) |13 (43.3 %) 18 (60 %) 0.397
Sexo (hombres) 19 (63.3 %) 23 (76.6 %) 22 (73.3 %) 0.499
Ant. Ingreso (si) 10 (33.3 %) |8 (26.7 %) 18 (60 %) 0.021
Pension no contributiva (si) |22 (73.3 %) |25 (83.3 %) 15 (50 %) 0.017

TABLA 3.- Caracteristicas de los pacientes integrados en cada grupo de estudio.
* Analisis estadistico mediante ANOVA. Las restantes variables se han analizado
mediante la prueba de Kruskal-Wallis -

Como puede observarse, se aprecian algunas diferencias entre los tres
grupos de enfermos. Asi, respecto a la edad, se pone de manifiesto que el
grupo tres se diferencia significativamente de los otros dos grupos siendo el
grupo de mayor edad, pero también el que tiene una mayor dispersion entre
las edades, como se pone manifiesto por la desviacion tipica que esta cercana
a los 11 afnos. También es este grupo el que tiene un mayor numero de
pacientes que hayan necesitado algun tipo de ingreso previo y el que tiene
menos sujetos que reciban una pension no contributiva; esto ultimo llama la
atencion si tenemos en cuenta el nimero de sujetos con ingreso previo. Es
decir, no parece existir una relacion lineal entre edad, niumero de sujetos que

han cuando

ingresado previamente y pension retributiva, l6gicamente
pareceria que a mayor edad y mayor necesidad de ser ingresado deberia de
acompaiiarse de una mayor prestacion social, esto es méas pension no

contributiva.
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Los cuidadores/as presentan una edad media de 60.77 + 10.84 afios
(mediana 63 afos, rango 27 y 83 afios), con 53 cuidadores/as con edad menor
a la mediana (58.9 %). El grupo esta integrado por 63 mujeres (70 %) y 27
hombres (30 %). E! estado civil de los cuidadores/as es el siguiente:
casados/as 38 (42.2 %), solteros/as 24 (26.7 %), viudos/as 23 (25.6 %) y otros
5 (5.6 %). La clase social familiar es media-alta en 65 casos (72.2 %) y baja
en 25 (27.8 %). El nivel cultural es universitario-medio en 52 casos (57.8 %) y
basico en 38 (42.2 %). La situacion laboral de los cuidadores/as es la
siguiente: trabajo activo 66 (73.3 %) que incluye 13 amas de casa, jubilado 20
(22.2 %), paro 1 (1.1 %) y otros 3 (3.3 %). Perciben pensién no contributiva 62
pacientes (68.9 %) y el tipo de convivencia es el siguiente es familiar en el 90-
93% de los casos. El tiempo de cuidados de los cuidadores/as es inferior a 10
horas en 46 casos (51.1 %) y superior en 44 (48.9 %); las horas de dedicacion
al paciente fue inferior a 10 horas en 52 casos (57.8 %) y superior en 38 (42.2
%). Entendemos por tiempo de cuidados, el tiempo que el cuidador pasa
conviviendo con el paciente y por tiempo de dedicacion el que el cuidador
dedica a estar y atender al paciente.

En cuanto a las caracteristicas demograficas de los cuidadores se

exponen en el grafico 2
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GRAFICO 2

Caracteristicas Demograficas de los Cuidadores por Grupo

(@ Grupo 01 @ Grupo02 DGrup003]
A - e

Porcentajes

En la TABLA 4 se exponen las diferencias estadisticamente
significativas entre los tres grupos de cuidadores. Como puede observarse, las
unicas diferencias significativas radican en que en el grupo 03 existen mas
sujetos que no tienen pareja que en los grupos 01 y 02, también es este el
grupo que tiene una situacion laboral mas pobre, ya que solamente trabajan
10 de los 30 sujetos que componen el grupo. Lo que si lama la atencion, sin

embargo, es que sea el grupo 01 el que dedique menos dedicacion al
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enfermo, probablemente esto ultimo se debe a que es el grupo en el que hay
mas hombres, a pesar de que las diferencias entre los grupos respecto a la
cantidad de mujeres no sea estadisticamente significativa.

Asi pues, respecto a los cuidadores no se aprecian diferencias
importantes, por lo que si tras la aplicacion de un programa psicoeducativo se

observan cambios se pueden atribuir al programa y no a otras variables

espurias.
GRUPO 01 GRUPO 02 GRUPO 03 |p

Edad (media + de)* 60.80+£10.12 |{60.70%7 60.80 + 14.46 [0.999
Edad (> mediana) 14 (46.7%) [10(333%) |[13(43.3%) |0.554
Sexo (mujeres) 18 (60 %) 23 (76.7%) |22(73.3%) |0.499
Pareja (si) 23 (76.7%) [20(66.7%) |11(36.7%) |0.005
Clase social (baja) 5(16.7 %) 10(333%) [10(33.3%) [0.254
Cultura (basica) 12 (40 %) 13(433%) [13(43.3%) |0.956
Situacién laboral (trabaja) [20 (66.7 %) [23(76.7%) |10(33.3%) [<0.001
Tiempo cuidados (>10 h.) |10 (33.3 %) 17 (56.7 %) 17 (56.7 %) |0.116
Dedicacién (> 10 h.) 6 (20 %) 16(53.3%) [16(53.3%) [0.011

TABLA 4.- Caracteristicas de los cuidadores/as integrados en cada grupo de estudio.
* Analisis estadistico mediante ANOVA. Las restantes variables se han analizado
mediante la prueba de Kruskal-Wallis

En cuanto a los cuidadores, nos encontramos con que también es el
grupo 03 en el que aparecen mas cuidadores sin pareja, o familias
monoparentales, siendo esto, como se sabe, un factor de riesgo respecto al
status general de salud, curiosamente también es este grupo el que menos
trabaja, lo que podria indicarnos que este grupo tiene una mayor cantidad de
mujeres sin trabajo ocupandose de la enfermedad de sus hijos que los dos

grupos anteriores. ¢Guardaria relacién con que los hijos son mas mayores,
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como hemos visto en la media de edad, y por tanto ellos también son mas

mayores y estan jubilados o viudos?

Respecto al nimero de horas dedicadas al cuidado es el grupo 01 el
que se diferencia significativamente de los otros dos, en el sentido de que es
el que menos horas les dedica. ;Puede ser porque son mas jovenes y

autébnomos?

A pesar de que esto pone de manifiesto que existen variables, en los
grupos de enfermos, en las que no hay homogeneidad respecto al nimero de
sujetos existentes, son variables que pocas veces han sido tenidas en cuenta
en los estudios realizados para comprobar la eficacia de los programas
psicoeducativos, por lo que pensamos que no tendran un gran peso en
nuestros resultados empiricos; no obstante, comprobaremos mas adelante si
las diferencias existentes previamente entre grupos tiene algun tipo de

significacion respecto a los resultados obtenidos en nuestro estudio empirico.

3. Resultados del Estudio Empirico

Como hemos sefialado anteriormente, a los cuidadores se les pasaron
distintos tipos de cuestionarios para evaluar su calidad de vida y los distintos
problemas que les originaba el tener que cuidar a una persona psicotica.
Todos ellos intentaban medir su calidad de vida y el grado de deterioro que la
custodia de un enfermo psicético entrafia, asi como la sobrecarga que para
ellos y para el resto de los familiares podrian suponer estos cuidados. La
evaluacion se realizé en dos momentos distintos: a ) en el inicio del estudio y

b) tras ser sometidos al programa psicoeducativo expuesto anteriormente.
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CALIDAD DE VIDA

Respecto al Cuestionario de Calidad de Vida (Baca y Ruiz) no se
obtuvieron diferencias estadisticamente significativas en ninguno de los
factores para ninguno de los grupos en el primer pase de la prueba, pudiendo
observarse las medias de cada una de las variables en el grafico 3. Esto
indicaria la homogeneidad de los grupos respecto a la calidad de vida, al

menos al comienzo del estudio.

GRAFICO 3
Medias de Calidad de Vida (Baca y Ruiz) de los cuidadores antes del Programa de

Tratamiento

[ Grupo01 @ Grupo02 0 Grupoo? |

SOt 58
: 6 55

Medias

La valoracion de la calidad de vida de los/as cuidadores/as se ha
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realizado de forma conjunta, y separadamente en los tres grupos de nuestro

estudio. En la TABLA 5 se muestran los valores promedio y desviacion

estandar de las distintas variables de la evaluacién basal en el grupo total (90

encuestas), sin tener en cuenta la situacion de pareja o no, y en los tres

grupos de estudio.

Apoyo social |Satisf. general |Bienestar | Ausencia sbc |TOTAL
GRUPO
TOTAL  [38.88+10,97 [36,96+8.51 |20.53+5.85 [18.23+4.65 |114+23.10
(n. 90) (21-62) (17-54) (8-33) (10-30) (67-171)
GRUPO 01 |39.96 +10.85 [36.26+7.72 |19.46 +5.27 [17.56 + 4.74 |112.86+20.25
(n. 30) (22-59) (21-52) (12-27) (10-30) (81-157)
GRUPO 02 (38.90 +11.79 [35.13+6.98 [19.66 +5.46 |18 +4.49 110.33 £21.06
(n. 30) (22-59) (21-52) (11-30) (10-30) (67-157)
GRUPO 03 (37.80 +10.48 (39.50 +10.17 |22.46+6.46 (19.13+4.72 |118.86 +27.27
(n. 30) (21-62) (17-54) (8-33) (11-28) (76-171)

TABLA 5.- CALIDAD DE VIDA. Valores promedio, desviacion estandar y rango (entre
paréntesis) en la evaluaciéon basal en el grupo total y en los distintos subgrupos de
estudio. Analisis estadistico entre los subgrupos realizado por ANOVA: no se
observan diferencias entre ellos (p>0.05).

También hemos analizado la influencia del “programa psicoeducativo”

(grafico 4 y TABLA 6) que muestra unos resultados con rasgos similares a los

datos obtenidos en la evaluacién basal.
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GRAFICO 4
Medias de Calidad de Vida (Baca y Ruiz) de los cuidadores después del Programa

de Tratamiento

Medias

M 49

Grupo01 B Grupo02 0 Grupo03 ]

Apoyo social | Satisf. gener_z-ll Bienestar | Ausencia sbe| TOTAL
GRUPO
TOTAL 39.67 £ 11,45 38,71 £9.66 |21.36%6.19 |1&€37+4.60 |118.26 +25.05
(n. 90) (21-65) (17-58) (9-35) (11-30) (70-173)
GRUPO 01 [41.10+10.45 [39.26+9.09 [21.23+6.13 | 18.10+4.68 |120.06+21.07 |
(n. 30) (22-65) (23-57) (10-31) 11-30) (86-161)
GRUPO 02 [40.03 £ 12.40 [37.43+9.82 [20.56+6.51 |18.60+4.62 [116.06 + 25.85
(n. 30) (21-64) (23-58) (10-31) (11-28) (70-165)
GRUPO 03 |3790+£11.57 {39.46+10.23 |22.30+6.02 |18.43 £4.64 |118.66 +28.37
(n. 30) (21-64) (17-54) (9-35) (11-26) (71-173)
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TABLA 6 .- CALIDAD DE VIDA. Valores promedio, desviacion estandar y rango (entre
paréntesis) en la evaluacion post-programa psicoeducativo, tanto en el grupo
conjunto como en los subgrupos de estudio. Analisis estadistico entre los subgrupos
realizado por ANOVA, sin observar diferencias significativas (p>0.05)

Los valores obtenidos en cada variable son similares en los tres grupos
de estudio (p>0.05), tanto en la evaluacién basal como en la post-programa
(andlisis mediante ANOVA, p>0.05); pero si separamos los datos por
cuidadores/as con/sin pareja en cada uno de los grupos se observa que
cuando existe pareja hay diferencias intergrupos en las variables “bienestar” y
“TOTAL” (p=0.025 y p=0.048, respectivamente) con puntuaciones mas
elevadas en el grupo 03 respecto a los grupos 01 y 02 (encuesta basal) y no

se obtienen diferencias en la evaluacién post-programa.

Para el andlisis de la influencia del programa psicoeducativo sobre
estas variables, se ha utilizado la prueba t de Student para datos apareados,

en el grupo conjunto TABLA 7.

Apoyo social |Satisf. General | Bienestar | Ausencia sbc |TOTAL
GRUPO
TOTAL -0.78 475 |-1.74+3.97 -0.83 £3.01 |-0.14 £2.35 -4.24 £ 8.76
(n. 90) p=0.119 p<0.001 p=0.01 p=0.563 p<0.001

TABLA 7.- Calidad de vida. Variaciones promedio y desviacion estandar entre la
evaluacion basal y la evaluacion post-programa, Analisis mediante la prueba t de
Student para datos apareados.

Es interesante comprobar que se obtienen variaciones
significativas tras el programa psicoeducativo en tres de las variables

(“satisfaccion general”, “bienestar” y “TOTAL”).
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Pasamos a continuacién a valorar la influencia de aspectos
distintos del paciente y del cuidador/a sobre los resultados de la evaluacion,

tanto basal como post-programa psicoeducativo.

a) Variables paciente-dependientes: Se han considerado la edad
del paciente (mayor/menor de la mediana), sexo y antecedentes de ingreso

hospitalario (ultimos tres afos).

1. Edad del paciente (mediana=33.5 afios). En el conjunto
global (90 pacientes), la edad del paciente incide de forma significativa sobre
la puntuacion de los apartados “bienestar” y “TOTAL” de las evaluaciones
basal (p<0.001 y p=0.010, respectivamente) y post-programa psicoeducativo
(p<0.001 y p=0.047, respectivamente); asi, cuando el paciente tiene una edad
superior a la mediana, las puntuaciones obtenidas en estos apartados son
mayores respecto a las obtenidas en pacientes con edad inferior a la mediana.
Los restantes apartados de la encuesta no se modifican con la edad (p>0.05).
Cuando analizamos este aspecto en cada uno de los grupos de estudio, los
resultados son diversos; asi, en el grupo 01 solo se obtienen diferencias
significativas en el apartado “bienestar”, tanto en la evaluacion basal (p=0.009)
como en la post-programa (p=0.022); en el grupo 02, en la evaluacion basal se
obtienen diferencias significativas en “bienestar” (p=0.012) y “TOTAL”
(p=0.018), mientras que en la encuesta post-programa solo se obtiene
significatividad estadistica en el apartado “bienestar” (p=0.006); en el grupo
03, tanto en la encuesta basal como post-programa solo se han observado
diferencias significativas en el apartado “ausencias bc” (p=0.05 y p=0.026,
respectivamente). En todas variables con significatividad estadistica se
observa que las puntuaciones son mas elevadas cuando los pacientes

presentan una edad superior a la mediana (TABLAS 8y 9).
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Apoyo social

Satisf. General

Bienestar

Ausencia sbe

TOTAL

GRUPO
TOTAL

Edad <33.5 a.

(n. 45)

Edad > 33.5 a.

(n. 45)

37.28 £ 11,58

40.48 + 10.20

35,53 + 8.69

38.40+8.18

18.28 £5.03

22.77 £5.81*

17.42 £5.20

19.04 £ 3.91

107.77 £ 22.33

120.26 + 22.38*

GRUPO 01

Edad <33.5a.

(n. 16)

Edad > 33.5 a.

(n. 14)

39.87+12.51

40.07 £9,06

36.12 + 8.26

36.42 +7.36

17.18 + 4.81

22.07 £ 4.64*

17.50 £ 5.77

17.64 +3.43

110.56 + 21.96

115.50 + 18.57

GRUPO 02

Edad <33.5 a.

(n. 17)

Edad > 33.5 a.

(n. 13)

36.23 £ 12.16

42.38 £ 10.76

33.11 £7.59

37.76 £5.27

17.52+4.15

22.46 £ 5.85*%

17.58 £4.93

18.53 +3.97

102.58 £ 20.79

120.46 £ 17 30*

GRUPO 03

Edad < 33.5 a.

(n. 12)

Edad > 33.5 a.

(n. 18)

35.33+9.62

39.44 +10.98

38.16 £ 10.41

40.38 £ 10.21

20.82 +5.89

23.55+6.75

17.08 +5.21

20.50 + 3.94*

111.41 £ 25.31

123.83 + 28.09

TABLA 8.- CALIDAD DE VIDA. Valores promedio de las distintas variables
(evaluacion basal) del grupo conjunto (n.90) y en los tres grupos de estudio, segun la
edad del paciente (superior/inferior a mediana). * p<0.05 (prueba t de Student para
datos independientes).
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Apoyo social

Satisf. general

Bienestar

Ausencia sbe

TOTAL

GRUPO
TOTAL

Edad <33.5a.

(n. 45)

Edad > 33.5 a.

(n. 45)

39+ 11,61

40351+ 11.38

37,15+ 10.13

40.26 £ 9.01

19 £5.62

23.73 +£5.88*

17.66 £ 5.07

19.08 £ 4.01

113.04 + 25.19

123.48 + 24.05*

GRUPO 01

Edad <33.5 a.

(n. 16)

Edad > 33.5 a.

(n. 14)

4293 +11.48

39+£9,11

38.43£9.77

40.14 + 8.52

18.87 +5.82

23.92 +£5.48%*

18.18 + 5.64

18 £3.48

119.18 £ 24.35

121.07 £ 17.43

GRUPO 02

Edad <33.5 a.

(n. 17)

Edad > 33.5a.

(n. 13)

38.17+£12.27

42.46 £ 12.64

34.88 £ 10.57

40.76 + 7.94

17.82 £ 5.42

24.15+6,21%*

18.23 +4.76

19.07 £ 4.57

108.41 £ 26.02

126.07 + 22.81

GRUPO 03

Edad <33.5a.

(n. 12)

Edad > 33.5 a.

(n. 18)

3491 £9.95

39.88£12.41

38.66 +10.24

40 +10.48

20.83 +5.60

23.27+6.24

16.16 £ 4.80

19.94 +3.97*

111.41 +25.57

123.50 +29.79

TABLA 9.- CALIDAD DE VIDA. Valores promedio de las distintas variables
(evaluacién post-programa) del grupo conjunto (n.90) y en los tres grupos de estudio,
segun la edad del paciente (superior/inferior a mediana). * p<0.05 (prueba t de
Student para datos independientes).

2.

Sexo del paciente. No se han obtenido diferencias significativas

por el sexo del paciente ni en el conjunto global ni cuando se han analizado

los distintos grupos de estudio.
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3. Antecedentes de ingreso hospitalario. No se han obtenido

diferencias significativas, ni globalmente ni por grupos.

b) Variables cuidador/a-dependiente. Se han considerado la edad
de la persona que cuida al paciente (mayor/menor a mediana), sexo, clase
social (alta-media/baja), cultura (universitaria-media/basica), pension no
contributiva (si/no), horas de dedicacién al paciente (menor/mayor 10 horas al
dia) y tiempo de cuidados (menor/mayor 10 horas al dia). No se ha
considerado en este apartado si el cuidador/a tiene 0 no pareja, ya que lo

hemos realizado previamente.

1. Edad del cuidador/a (mediana=63 afos). No se observan
diferencias por la mayor o menor edad del cuidador/a (evaluacion basal y post-

programa) en el conjunto global y en los distintos grupos de estudio.

2. Sexo. En el conjunto global se observa que cuando el
cuidador es hombre se obtienen puntuaciones mas elevadas con diferencias
significativas, tanto en la evaluacion basal como en la post-programa; en la
primera de ellas, los apartados con significatividad estadistica son
“satisfaccion general” (p=0.002), “bienestar” (p=0.001)y “TOTAL” (p=0.013),
mientras que en la evaluacién post-programa lo son “satisfaccion general”
(p=0.002), “bienestar” (p<0.001) y “TOTAL” (p=0.013). Cuando se analizan los
grupos de estudio, observamos que en el grupo 01 existen diferencias
significativas en la evaluacién basal (“bienestar’, p=0.012) y en la evaluacion
post-programa (“bienestar”, p=0.007); en el grupo 02 se observan diferencias
significativas en la evaluaciébn basal (“satisfaccion general’, p=0.002;
“bienestar’, p=0.035 y “TOTAL”, p=0.029) y post-programa (“satisfaccion

general’, p=0.022 y “bienestar”, p=0.014) y en el grupo 03 no se observan
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diferencias significativas ni en la evaluacién basal ni en realizada tras el

programa de entrenamiento. En todos los apartados con significatividad

estadistica se observa que cuando el cuidador es del sexo masculino se

obtienen puntuaciones mas elevadas (TABLAS 10y 11).

Apoyo social

Satisf. general

Bienestar

Ausencia sbe

TOTAL

GRUPO
TOTAL
Mujer
(n. 63)
Hombre

(n.27)

38.23 + 10,90

40.40 £ 11.19

35,15+ 8.34

41.18 £7.48*

19.34 £ 6.11

23.29 £4.12%*

18.04 +4.73

18.66 + 4.49

110.07 + 22.62

123.22 +£21.92*

GRUPO 01
Mujer

(n. 18)
Hombre

(n. 12)

39.87£12.51

4041 £ 11,82

36.12 + 8.26

38.66 + 7.60

17.18 £ 4.81

2233 £3.67*

16.50 £ 4.90

19.16 + 4.19

108.27 + 18.27

119.75 £ 21.90

GRUPO 02
Mujer

(n. 23)
Hombre
n.7)

38+£11.80

41.85+12.18

33.04 £6.05

42 + 5.44%*

18.52£5.50

23.42 £ 3.40*

18.04 = 4.84

17.85+£3.38

105.78 £ 19.85

125.28 £ 18 94*

GRUPO
03
Mujer
(n.22)
Hombre

(n. 8)

37.31+£10.62

39.12+£10.70

37.77+£10.40

44.25 £ 8.32

21.68 +6.77

24.62 £5.31

19.31 £4.30

18.62 + 6.04

116.04 £ 27.70

126.62 + 26.18

TABLA 10.- CALIDAD DE VIDA. Valores promedio de las distintas variables
(evaluacién basal) del grupo conjunto (n.90) y en los tres grupos de estudio, segun el
sexo del cuidador/a. * p<0.05 (prueba t de Student para datos independientes).
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Apoyo social

Satisf. general

Bienestar

Ausencia sbc

TOTAL

GRUPO
TOTAL
Mujer
(n. 63)
Hombre
(n. 27)

39.25+10,89

40.66 + 12.83

36.68 +9.41

43.44 + 8.66*

19.85 £ 6.27

24.88 £4.37*

18.19 +4.77

18.81 £4.23

114.01 +23.77

128.18 £25.57*

GRUPO 01
Mujer

(n. 18)
Hombre

(n. 12)

41.38 £ 8.21

40.66 + 13.56

36.88 £ 8.58

42.75£9.05

19 £ 6.32

2458 £4.12%*

17.55+5.13

18.91 +3.98

115.50 £ 17.19

126.91 + 25.06

GRUPO 02
Mujer

(n. 23)
Hombre

(n.7)

39.43 £ 11.65

42 +15.50

3521+9.12

44.71 £9.01*

19+6.32

25.71 £4.23*

18.17+4.90

20 +£3.46

111.08 +23.37

132.42 + 28.65

GRUPO 03
Mujer

(n. 22)
Hombre

(n. 8)

3731 £12.07

39.50 £ 10.67

38.04 £10.52

4337 + 8.81

21.45+£6.15

24.62 £5.31

18.72 + 4.47

17.62 £ 5.31

115.86 +29.03

126.37 £ 26.71

TABLA 11.- CALIDAD DE VIDA. Valores promedio de las distintas variables
(evaluacién post-programa) del grupo conjunto (n.90) y en los tres grupos de estudio,
segun el sexo del cuidador/a. * p<0.05 (prueba t de Student para datos
independientes).
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3. Clase social. Solo se observan diferencias significativas en
el apartado “ausencia sobrecarga” (p=0.028) de la evaluaciéon basal del
conjunto global; ni en la evaluacién post-programa ni en los diversos grupos

de estudio se obtienen diferencias significativas

4. Cultura. Los cuidadores con una formacion cultural superior-
media obtienen mayor puntuacién con diferencias significativas en los
apartados “satisfaccion general” (p=0.033) de la evaluacién basal y “bienestar”
(p=0.025) de la evaluacién post-programa; las restantes variables no han
obtenido diferencias significativas. Cuando analizamos los distintos grupos de
estudio, no se obtienen diferencias significativas en el grupo 03 y solo la
variable “satisfaccion general” (p=0.032) en la evaluacién basal del grupo 01y
el apartado “satisfaccion general” (p=0.050) en la evaluacién post-programa

del grupo 02 muestran diferencias significativas.

5. Pension no contributiva. En el conjunto global, aquellos que
no perciben una pensién contributiva obtienen puntuaciones mas elevadas con
diferencias significativas en los apartados “satisfaccién general” (p=0.004),
“TOTAL” (p=0.019) en la evaluacion basal y solo en la variable “bienestar”
(p=0.033) de la evaluacion post-programa psicoeducativo. Cuando se analizan
separadamente los tres grupos de estudio no se obtienen diferencias

significativas en variable alguna.

6. Horas de dedicacion al paciente. En el conjunto global solo
se observan diferencias significativas en variable “satisfaccion general’
(p=0.049) de la evaluacion post-programa (menor puntuacion cuando la

dedicacion es superior a 10 horas). El analisis por grupos demuestra

77



diferencias significativas en la variable “apoyo social” (p=0.050) de la
evaluacion basal del grupo 01 (mayor puntuacion si dedica mas de 10 horas),
mientras que en el grupo 02 solo muestran diferencias significativas las
variables “satisfaccion general” en la evaluacién basal (p=0.018) y en la post-
programa psicoeducativo (p=0.007) con mayor puntuacion cuando se dedican
menos de 10 horas al dia, en ambos casos; en el grupo 03 no se obtienen

diferencias significativas.

7. Tiempo de cuidados. Solo la variable “satisfaccion general”
(p=0.029) de la evaluacién post-programa psicoeducativo obtiene diferencias
significativas (mayor puntuacion si se dedica menos de 10 horas de cuidados).
En los grupos 01 y 03 no se obtienen diferencias significativas en ninguna
variable, mientras que en el grupo 02 se observan diferencias significativas en
la variable “satisfaccion general” (p=0.036) de la evaluacién basal y en las
variables “satisfaccion general” (p=0.009) y “bienestar” (p=0.036) de la
evaluacion post-programa (en todas ellas se alcanza mayor puntuacion

cuando se dedican menos de 10 horas a cuidados).

Sin embargo, después de la aplicacion del programa de tratamiento se
produce un cambio, estadisticamente significativo (t=-4.159, p<0.001) en
Satisfaccion General y en Bienestar (t=-2.626, p=0.010) en las puntuaciones
medias en los dos grupos de tratamiento y no en el tercero como puede
observarse en el grafico 4, a pesar de que continian sin producirse diferencias

entre los tres grupos
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CALIDAD DE VIDA SEVILLA

En cuanto al Cuestionario Sevilla de Calidad de Vida (Giner et al.) los

resultados obtenidos ponen de manifiesto lo siguiente (ver TABLA 12)

Como puede verse en la TABLA 12 no existen diferencias significativas
entre los tres grupos de tratamiento ni antes ni después de la intervencion; sin
embargo, en el grupo total (90 casos de cuidadores informales) la variacion
post-programa psicoeducativo es significativa para la autoestima y armonia
(mejoria tras el curso) analizada por el estadistico t de Student para datos

apareados (TABLA 13) (ver grafico 5).

Grupo 01 Grupo 02 Grupo 03 P

BASAL

Satisfaccion  |2.85+0.81 |2.89+0.86 |(3.24+1.02 |0.182
Autoestima 2.89+0.72 |2.87+£0.57 |[3.14+0.78 |0.247
Armonia 291+082 12.92+0.60 [3.29+0.83 |0.098
TOTAL 2.89+0.75 12914063 {3.24+0.78 |0.125
POST-PROG.

Satisfaccion  (2.88+0.86 |3.02+0.82 |3.27+1.06 |0.268
Autoestima 296+0.76 |3.10+0.68 [3.18+0.84 |0.533
Armonia 3.04+094 |3.18+£0.76 |3.32+0.85 |0.439
TOTAL 296+0.82 |3.10+£0.67 [3.21+0.85 |0.494

TABLA 12.- Cuestionario de calidad de vida Sevilla. Valores promedio y
desviacion estandar de las distintas variables (antes y después del
programa psicoeducativo) en cada uno de los grupos de estudio. El analisis
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estadistico intergrupos en cada fase del estudio se ha realizado mediante

ANOVA

Satisfaccion Autoestima Armonia TOTAL
BASAL 2.99+0.91 2.96 £ 0.70 3.04+£0.77 3.01+£0.73
POST-PROG. [3.06+0.93 3.18£0.85 3.18£0.85 3.09+£0.78
t para datos|-0.06 +0.44 -0.11+£0.43 -0.14 £ 0.49 -0.07 £ 0.41
apareados p=0.162 p=0.010 p=0.008 p=0.090

TABLA 13.- Cuestionario de calidad de vida Sevilla. Valores promedio y desviacion
estandar de las distintas variables (antes y después del programa) en el conjunto de
todos los casos (90 cuidadores). Las variaciones basal-postprograma se han
analizado mediante el estadistico t para datos apareados

Asimismo, si comprobamos las variaciones pre y post programa por

grupos de estudio (analisis mediante el estadistico t de Student para datos

apareados)

observamos que aparecen diferencias

estadisticamente

significativas en autoestima en el grupo 02, es decir, en el grupo en el que

hemos aplicado el programa de tratamiento (ver TABLA 14). Esto quiere

decir que el programa de tratamiento mejora la autoestima de los

cuidadores, muy probablemente porque les crea un mayor conocimiento de

la enfermedad y eso les hace mas competentes a la hora de enfrentarse a

ella.
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GRAFICO 5
Medias de Calidad de Vida (CSCV) de los cuidadores antes y después de la

aplicacion del Programa de Tratamiento

~ |mANTEs mDESPUES |
Armonia P=..008 i,
Autoestima e
Satisfaccion i
. ! . . |
0 ! Medias . v
w Grupo 01 Grupo 02 Grupd 03
Satisfaccion -0.03 +0.52 -0.13 +£0.52 -0.02 +0.20
p=0.710 p=0.171 p=0.489
Autoestima -0.07 £0.47 -0.23 £0.51 [-0.04 £0.23
p=0.383 p=0.017 p=0.326
Armonia 0124044 -0.26 +0.70 -0.03 £0.18
p=0.132 p=0.051 p=0.281
TOTAL -0.07 £ 0.44 -0.18 £0.53 0.03 +0.15
p=0.393 p=0.067 p=0.282

"TABLA 14.- Cuestionario de calidad de vida Sevilla. Variaciones basal-postprograma
de entrenamiento, en cada uno de los grupos de estudio, analizadas mediante el
estadistico t de Student para datos apareados
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Se ha analizado la influencia de distintas caracteristicas de los
pacientes y cuidadores sobre las diversas variables de este cuestionario (t de
Student para muestras independientes o ANOVA en caso de tres o mas

grupos).

a) Variables paciente-dependientes: Se ha considerado la edad
(mayor/menor de la mediana), sexo y antecedentes de ingresos hospitalarios
en los ultimos 3 arios.

1. Edad del paciente (mediana=33.5 afios). Cuando se analiza el
conjunto de pacientes no se observan diferencias significativas (p>0.05) en
ninguna de las variables del cuestionario. El analisis de cada uno de los
grupos de estudio demuestra que en los grupos 01 y 03 no se observan
diferencias significativas (p>0.05), por la edad del paciente, entre los valores
promedio de las distintas variables del cuestionario. En el grupo 02, se
observan diferencias significativas en las variables post-programa de
entrenamiento “autoestima” (2.77 + 0.69 y 3.53 + 0.35, p=0.001, pacientes
con edad menor y superior a la mediana, respectivamente) y “total” (2.86 +
0.72 y 3.41 + 0.48, p=0.027, pacientes con edad menor y superior a la
mediana, respectivamente); en las restantes variables (estado basal y post-

programa psicoeducativo) no se alcanzan diferencias significativas (p>0.05).

2. Sexo del paciente. En el conjunto de la muestra se observan
diferencias significativas en las variables “autoestima” (p=0.036), “armonia”
(p=0.033) de la evaluacion basal y en las variables “autoestima” (p=0.024),
“armonia” (p=0.006) y “TOTAL” (p=0.018) de la evaluacién post-programa

psicoeducativo. En estas variables se obtiene una puntuacién mas elevada
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cuando se trata de pacientes del sexo masculino. El analisis por grupos de
estudio demuestra que no establecen diferencias significativas en los grupos
02 y 03, mientras que en el grupo 01 se obtienen diferencias significativas en
las variables “satisfaccion” (p=0.013), autoestima” (p=0.012) y *“TOTAL”
(p=0.016) de la evaluacion post-programa psicoeducativo: estas diferencias se

establecen en el mismo sentido observado en la muestra conjunta

3. Antecedentes de ingreso hospitalario. Este parametro no
establece diferencias significativas en el conjunto de la muestra ni en los
grupos de estudio.

b) Variables cuidador/a-dependiente: Se han considerado las
siguientes variables demografico-sociales de los cuidadores: edad (segun
mediana), sexo, pareja (si/no), clase social (alta-media y baja), cultura
(universitaria-media y basica), pensién no contributiva (si/no), horas de
dedicacion al paciente (menor/mayor 10 horas al dia) y tiempo de cuidados

(menor/mayor 10 horas al dia).

1. Edad del cuidador (mediana=63 afios): En el conjunto de todos
los cuidadores (90 casos) no se observan diferencias significativas (p>0.05)
entre las distintas variables del cuestionario (basal y post-programa
psicoeducativo); cuando se consideran los distintos grupos de estudio, solo en
el grupo 02 se observan diferencias significativas en la variable “autoestima”
(encuesta basal)(2.71 £ 0.56 y 3.18 £ 0.47, p=0.032, en cuidadores con edad

menor y superior a la mediana, respectivamente).

2. Sexo: En el grupo conjunto solo se observan diferencias
significativas en la variable “autoestima” (evaluacién basal) (2.85 + 0.69 y 3.22

+ 0.65, p=0.020, si trata de cuidador del sexo femenino y masculino,
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respectivamente). Cuando se analiza por los distintos grupos de estudio, no se
observan diferencias significativas en el grupo 03 en ninguna de las variables;
en el grupo 01 solo se observan diferencias significativas en la variable
“autoestima” (evaluacion basal)(2.67 + 0.62 y 3.20 + 0.76,p=0.046, en caso de
cuidadora versus cuidador, respectivamente); en el grupo 02 se observan
diferencias significativas tanto en la evaluacién basal (“autoestima”, p= 0.015)
como en la post-curso (“armonia”, p=0.048) en el sentido de obtener una

puntuaciéon mas elevada cuando se trata de cuidador del sexo masculino.

3. Cuidador/a con/sin pareja. En la muestra conjunta se observa
que cuando el cuidador/a tienen pareja se obtienen puntuaciones mas

({32

elevadas, obteniéndose diferencias significativas en las variables “"armonia”
(p=0.032) y “TOTAL” (p=0.032) de Ila evaluacion post-programa
psicoeducativo. En los grupos 01 y 02 no se observan diferencias
significativas, pero en el grupo 03 se obtienen diferencias significativas en las
variables “autoestima” (p=0.005), “armonia” (p=0.014) y “TOTAL” (p=0.005) de
la encuesta inicial y en las variables “satisfaccion” (p=0.037), “autoestima”
(p=0.003), “armonia” (p=0.027) y “TOTAL” (p=0.004) de la evaluacion post-

programa psicoeducativo.
3. Clase social: No se obtienen diferencias significativas (p>0.05)
en ninguna variable ni el conjunto global de los cuidadores, ni en los distintos

grupos de estudio,

4. Cultura: No se obtienen diferencias significativas en ninguna

variable ni en el conjunto global ni por grupos.

5. Pension no contributiva: Solo se observan diferencias

significativas en la evaluacion basal en las variables “armonia” (2.92 £ 0.73 y
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3.30 £ 0.80, p=0.032, cuando se percibe versus no percepcién de pension
contributiva, respectivamente) y “total” (2.91 + 0.71 y 3.25 £+ 0.74, p=0.042,

respectivamente). Cuando se analizan los distintos grupos de estudio no se

alcanzan diferencias significativas (p>0.05).

6. Horas de dedicacion al paciente: Cuando se analizan los
datos por las horas de dedicacion al paciente por parte de sus cuidadores, no
se alcanzan diferencias significativas ni en el conjunto global ni en los grupos
de estudio

8. Tiempo de cuidados: No se encuentran diferencias significativas

ni en el conjunto global ni en los grupos de estudio.

CUESTIONARIO DE SALUD GENERAL GHQ (GOLDBERG).

Veamos en primer lugar las puntuaciones obtenidas en el GHQ,
globalmente y en los tres grupos, tomando en consideracién el punto de
corte que separaria a los cuidadores en “caso” o “no caso”. Hemos utilizado
la puntuacién de 8 6 mayor por ser la habitualmente empleada en este tipo
de trabajos (26) para establecer la posible morbilidad. La distribucién en los
grupos de estudio se ha analizado mediante la prueba de Kruskal-Wallis,
observandose que no se alcanzan diferencias significativas entre ellos, tanto
en la evaluacion basal (p=0.590) como en la evaluacion post-programa
(p=0.956). El analisis de las modificaciones inducidas por el programa

psicoeducativo, tanto en el grupo conjunto como en los tres grupos de
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estudio, se ha practicado mediante la prueba de los rangos con signos de

Wilcoxon (TABLA 15).

En la TABLA 15 aparecen los resultados que muestran que cuando

consideramos el conjunto de cuidadores el 50% presentan puntuaciones

superiores a 8 en la evaluacién basal. Cuando analizamos los datos por

grupos nos encontramos con que en el Grupo 01 el 50% de los cuidadores

puntuan por encima de 8; en el Grupo 02 es el 56,6% los que puntiian mas

de 8, mientras que en el Grupo 03 es el 43,3%; estos datos corresponden a

la evaluacioén basal.

< 8 puntos > 8 puntos

GRUPO GLOBAL (n. 90)

Encuesta basal 45 (50 %) 45 (50 %)

Encuesta postprog.* 53 (58.9 %) 37 (41.1 %)
GRUPO 01 (n.30)

Encuesta basal 15 (50 %) 15 (50 %)

Encuesta postprog.** 18 (60 %) 12 (40 %)
GRUPO 02 (n. 30)

Encuesta basal 13 (43.3 %) 17 (56.6 %)

Encuesta postprog.*** 18 (60 %) 12 (40 %)
GRUPO 03 (n. 30)

Encuesta basal 17 (17.6 %) 13 (43.3 %)

Encuesta postprog.****

17 (17.6 %)

13 (43.3 %)

TABLA 15.- Distribucién por punto de corte (8) en el grupo global y en cada uno de
los grupos de estudio. Andlisis estadistico mediante la prueba de los rangos con

signo de Wilcoxon: *- 0,005; ** -0,083; *** -0,025; ****0,925.
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En la misma TABLA 15 observamos los cambios en las puntuaciones,

tras el programa psicoeducativo. Globalmente sélo el 41,1% obtiene

puntuaciones superiores a 8. El grupo 01 reduce su porcentaje de “positivos”

del 50 al 40%; el grupo 02 del 56,6 al 40% (es el que mas baja), mientras

que el grupo 03 no presenta modificaciones. Vemos, pues, como tras el

programa psicoeducativo aparecen diferencias significativas, con una

disminucién de las puntuaciones en los grupos 01 y 02.

En las TABLAS 16 y 17 se exponen las puntuaciones parciales medias

en los cuatro apartados que considera el GHQ, en el grupo global y en los

grupos 01, 02 y 03 en la evaluacion basal y en la posterior al programa. El

analisis estadistico entre los tres grupos mediante ANOVA no objetiva

diferencias entre ellas (p > 0,05)

Total-a Total-b Total-c Total-d Total global
CONJUNTO (263 +2.53 |341+£243 |1.74+1.78 |0.78x1.16 |8.63+6.50
n. 90
GRUPO 01 (256+2.43 |350+£250 (1.90+1.82 |0.76+1.07 |8.80%6.51
n. 30
GRUPO 02 (290+2.41 |336+238 |1.83+191 |0.73£1.14 |8.76+6.21
n. 30
GRUPO 03 (243+2.81 [3.36+248 [1.50+£1.65 |0.86+130 |833+6.97
n. 30

TABLA 16.- GHQ. Evaluacion basal. Puntuaciones parciales y globales en el conjunto
total de cuidadores y subdivididos por grupos.
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Total-a Total-b Total-c Total-d Total global
CONJUNTO (2.34+2.43 (294+258 [1.57+1.72 [0.70+1.14 |7.60+6.58
n. 90
GRUPO 01 [230%+232 (2.70+2.66 [1.80+1.84 |0.70+1.11 |7.60+6.46
n. 30
GRUPO 02 [2.30+£221 (276264 [143+£1.71 |056+1 7.10 £ 6.36
n. 30
GRUPO 03 (243+281 |3.36+248 [1.50+£1.65 [0.83+1.31 |(8.10+7.09
n. 30

TABLA 17- GHQ. Evaluacién post-programa. Puntuaciones parciales y globales en el

conjunto total de cuidadorers y subdivididos por grupos

Desde un punto de vista cualitativo los cuidadores presentan
puntuaciones mas elevadas en el area b del GHQ que comprende

cuestiones referentes al estrés, tension, ansiedad, insomnio,
preocupaciones, etc. y en el area a que incluye sintomas somaticos
fundamentalmente. Las puntuaciones son menores en las areas ¢ (actividad,

anhedonia y baja autoestima) y d (sintomas depresivos, desesperanza, etc.).
Como puede observarse en las TABLAS 16 y 17 no se observan

diferencias significativas en ninguna de las variables ni antes ni después de

aplicar el tratamiento entre los grupos, sin embargo si aparecen diferencias
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significativas al analizar las variaciones pre-postprograma psicoeducativo

intragrupo, tanto tomando al grupo de cuidadores en su totalidad como

independientemente en cada grupo de estudio (TABLA 18).

Las variaciones entre la evaluacion basal y post-programa (grupo total y

por subgrupos de estudio) se muestran en la TABLA 18. Como se observa, el

programa psicoeducativo modifica significativamente

las puntuaciones

globales en el conjunto de los cuidadores, asi como en los grupos de estudio

01 y 02, pero no incide significativamente sobre el grupo 03.

Total-a Total-b Total-c Total-d Total global
CONJUNTO 028 £1.12 |046+1.16 |0.16+1.10 |0.08+0.59 [1.03+2.84
n. 90 p=0.017 p<0.001 p=0.156 p=0.158 p=0.001
GRUPO 01 [0.26+1.17 [0.80+£1.51 |[0.10£1.34 |0.06+0.82 |1.20+2.80
n. 30 p=0.223 p=0.007 p=0.687 p=0.662 p=0.026
GRUPO 02 [0.60+1.52 [0.60+1.22 [040+£1.35 |0.16+£0.53 |[1.66+3.82
n. 30 p=0.039 p=0.012 p=0.117 p=0.096 p=0.024
GRUPOO03 10.09+0.81 [0.11+2.48 [0.98+1.65 |0.03+£0.31 |0.23+1.10
n. 30 p=0.765 p=0.687 p=0.468 p=0.573 p=0.257

TABLA 18. GHQ. Variaciones entre los datos de la evaluacion inicial y post-programa
en el conjunto total y en los grupos de estudio. Andlisis estadistico mediante la

prueba t de Student para datos apareados.

Las diferencias significativas inciden especialmente en las areas de

mayor puntuacion, a y b. globalmente. En el grupo 01 (el que tiene una mayor

puntuacién) disminuyen sobre todos las puntuaciones referidas al estrés y

ansiedad, mientras que en el 02 disminuyen las mismas

sintomas somaticos; en el grupo 03 no hay diferencias.

y también los
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Parece evidente que es el grupo 02 aquel que recibe mas beneficios del
programa en lo que se refiere a la morbilidad expresada en el cuestionario de
Goldberg.

A continuacion vamos a analizar la posible influencia que sobre los
resultados del GHQ pueden tener algunas variables de los pacientes o de los

cuidadores, en ambas evaluaciones.

a) Variables paciente-dependientes. Se han considerado la edad
del paciente (mayor/menor de la mediana), sexo y antecedentes de ingreso
hospitalario (Gltimos dos afios).

1. Edad (mediana=33.5 afios). En el conjunto total de participantes
se observa que los cuidadores de pacientes de menor edad obtienen las
puntuaciones mas elevadas respecto a aquellos con edad superior a 33.5
afos, tanto en la evaluacion basal como tras el curso de entrenamiento, y en
todas las variables de ambas evaluaciones las diferencias alcanzan la
significatividad estadistica (p<0.05). En las TABLAS 19 y 20 se exponen con

detalle estos resultados.
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Total-a

Total-b

Total-c

Total-d

TOTAL

GRUPO
TOTAL

Edad < 33.5 a.

(n. 45)

Edad > 33.5 a.

(n. 45)

3.42+2.39

1.84 £ 2.44*

442 +2.07

2.40 £ 2.35*

220+1.73

1.28 +1.74*

1.15£1.26

0.42 £ 0.94*

11.17 £ 5.68

6.08 + 6.32*

GRUPO 01

Edad <33.5 a.

(n. 16)

Edad > 33.5 a.

(n. 14)

3.37+2.27

1.64 £ 2.34*

4.43 +£2.30

2.42 £2.34*

2.50£1.67

1.21+1.80

1.25+1.23

0.21 £ 0.42*

11.68 +£5.78

5.50 £ 5.84*

GRUPO 02

Edad <33.5 a.

(n. 17)

Edad > 33.5 a.

(n. 13)

3.64+2.14

1.92+2.46

476+ 1.85

1.53 £1.66*

235+1.96

1.15 £1.67

1.23 +1.30

0.07 £0.27*

11.82 £5.27

4.76 £ 5.06*

GRUPO 03

Edad < 33.5 a.

(n. 12)

Edad > 33.5 a.

(n. 18)

3.16 £3.01

1.94 +£2.64

3.91+£2.10

3+£2.70

1.58 +1.44

1.44 +1.82

0.91 +£1.31

0.83+1.33

9.58 +6.28

7.50+7.46

TABLA 19.- GOLDBERG. Valores promedio de las distintas variables (evaluacion
basal) del grupo conjunto (n.90) y en los tres grupos de estudio, segun la edad del
paciente (superior/inferior a mediana). * p<0.05 (prueba t de Student para datos

independientes).
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Total-a

Total-b

Total-¢

Total-d

TOTAL

GRUPO
TOTAL

Edad <33.5 a.

(n. 45)

Edad > 33.5 a.

(n. 45)

3.02+2.34

1.66 £ 2.36*

4.02+2.45

1.86 £2.27*

1.95+1.62

1.20 £ 1.76*

095+1.16

0.44 £1.07*

10£5.98

520+6.33*

GRUPO 01

Edad <33.5 a.

(n. 16)

Edad > 33.5 a.

(n. 14)

2.75+2.14

1.78 £2.48

3.75+2.86

1.50+1.87*

2.18+1.55

1.35+2.09

1+1.09

0.35%1.08

9.81 £6.03

5.07£6.19*

GRUPO 02

Edad <33.5 a.

(n. 17)

Edad > 33.5 a.

(n. 13)

3.17+£2.09

1.15+1.86*

4354237

0.69 £ 1.10*

2+1.83

0.69 + 1.25%

094+1.19

0.07£0.27*

10.47 £6.07

2.69 + 3.40*

GRUPO 03

Edad < 33.5 a.

(n. 12)

Edad > 33.5 a.

(n. 18)

3.16 £3.01

1.94 +£2.64

391+2.10

3+£2.70

1.58 £ 1.44

1.44 +1.82

091131

0.77+1.35

9.58+£6.28

7.11+7.59

TABLA 20.- GOLDBERG. Valores promedio de las distintas variables (evaluaciones
post-prograna psicoeducativo) del grupo conjunto (n.90) y en los tres grupos de
estudio, segun la edad del paciente (superior/inferior a mediana). * p<0.05 (prueba t
de Student para datos independientes).

Cuando se analiza por grupo de estudio, persiste la mayor

puntuacion en los cuidadores/as de los pacientes mas jovenes; se observa

que en el grupo 01 existen diferencias significativas en las variables “TOTAL

92




a” (p=0.05), “TOTAL b” (p=0.025), “TOTAL d” (p=0.006) y “TOTAL global’
(p=0.007) de la evaluacion basal y en las variables “TOTAL b” (p=0.018) y
“TOTAL global” (p=0.043) de la evaluacién post-programa. En el grupo 02, las
variables significativas en la evaluacion inicial son “TOTAL b” (p<0.001),
“TOTAL d” (p=0.004) y “TOTAL global” (p=0.001), mientras que en la
evaluaciéon post-programa todas las variables alcanzan la significatividad
estadistica. En el grupo 03 no existen diferencias significativas entre
mayores/menores de 33.5 afios en ninguna de las variables, tanto de la

evaluacién basal como en la posterior.

Podemos concluir, pues, que la morbilidad medida por el GHQ
es mayor en los cuidadores de pacientes mas jovenes, tanto en la evaluacion

basal como en la final.

2. Sexo del paciente. No influye sobre las puntuaciones de las
evaluaciones basal y post-programa cuando se considera el conjunto total de
cuidadores (p>0.05) y cuando se analiza por grupos de estudio, solo en el
grupo 01 se observa que en la evaluacion tras el programa psicoeducativo se
alcanzan diferencias significativas en las variables “TOTAL b” (p=0.007) y
“TOTAL global” (p=0.042) con mayor puntuacién cuando se trata de pacientes
del sexo femenino; en el resto de variables no se obtienen diferencias
significativas. No hemos observado diferencias significativas en las variables
de los grupos 02 y 03. Con estos resultados es dificil afirmar que las pacientes

esquizofrénicas generen mayor morbilidad en sus cuidadores

3. Antecedentes de ingreso hospitalario. Este parametro no
influye sobre las puntuaciones de las evaluaciones basal y post-programa
cuando se considera el conjunto total de cuidadores (p>0.05) y cuando se

analiza por grupos de estudio, solo en el grupo 02 se obtienen diferencias
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significativas en las variables “TOTAL b” (p=0.012) de la evaluacién basal y en
“TOTAL c¢” (p<0.001) y “TOTAL global’ (p=0.029) de la evaluaciéon post-
programa; el antecedente de ingreso hospitalario del paciente condiciona
puntuaciones mayores en los encuestados, aunque en este grupo es en el que
el porcentaje de ingresos es el menor. En el conjunto total de la muestra y en
los grupos 01 y 03 no se han observado diferencias significativas en ninguna
de las variables.

A continuacién comentaremos la posible influencia, sobre el GHQ,

de algunas caracteristicas de los cuidadores

b) Variables cuidadores/as-dependientes. Entre ellas hemos
escogido la edad (mayor/menor de la mediana), sexo, pareja (si/no), clase
social (alta-media/baja), cultura (universitaria-media/basica), pensién no
contributiva (si/no), horas de dedicacién al enfermo (menor/mayor de 10 horas

al dia) y tiempo de cuidados (menor/mayor de 10 horas al dia).

1. Edad del cuidador/a (mediana 63 afios). Ni en el conjunto total
de la muestra ni en los grupos de estudio se han obtenido diferencias

significativas en las distintas variables (p>0.05).

2. Sexo del cuidador/a. Las puntuaciones obtenidas en ambas
encuestas (basal y post-programa) son mas elevadas cuando se trata de
cuidadoras (mas frecuentes en nuestra muestra) respecto a cuidadores; se
obtienen diferencias significativas en las variables “TOTAL b” (p=0.045),
“TOTAL ¢” (p=0.019), “TOTAL d” (p<0.001) y “TOTAL global” (p=0.008) de la
evaluacion basal y en todas las variables de la evaluacién post-programa
(“TOTAL a”, p=0.021; “TOTAL b”, p=0.011; “TOTAL c¢”, p=0.001; “TOTAL d",
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p=0.005 y “TOTAL global’, p=0.001). como podemos ver detalladas en las

TABLAS 21y 22.

Total-a Total-b Total-¢ Total-d TOTAL
GRUPO TOTAL
Mujer(n. 63) 292+256 |3.74+243 [2.03+£1.81 |1.04+1.28 |9.80+6.64
Hombre(n. 27) 1,96 +2.37 |2.62+227* |[1.07 +£1.56* |0.18 £0.39* |5.88 +5.33*
GRUPO 01
Mujer(n. 18) 3.16+2.47 (4274249 | 250+191 | 1.22+1.16 [11.27+6.59
Hombre(n. 12) |1.66+2.14 [2.33£2.10* | 1+£127* |0.08+0.28* |5.08 +4.42*
GRUPO 02
Mujer(n. 23) 2954242 |343+242 |1.78+1.80 [0.86+1.25 [891+6.10
Hombre(n.7) 1271 +2.56 (3.14+2.41 |2+2.38 028+048 [828+7.04
GRUPO 03
Mujer (n.22) |2.68+2.86 [3.63+2.44 [1.90+174 |[1.09+1.44 [9.54+7.29
Hombre(n.8)  11.75+2.71 [2.62+2.61 [0.37+0.51* 0.25+0.46*% |5+4.98

TABLA 21.- GOLDBERG. Valores promedio de las distintas variables (evaluacion
basal) del grupo conjunto (n.90) y en los tres grupos de estudio, segun el sexo del

cuidador/a.

* p<0.05 (prueba t de Student para datos independientes).
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Total-a Total-b Total-c Total-d TOTAL

GRUPO
TOTAL

Mujer(n. 63) (2.73+2.47 |3.39+2.63 1.93+1.76 |0.88+1.21 |8.95+6.80
Hombre(n. 27) |1.44+2.11* | 1.88+2.17* [0.74 +1.31* [0.25+0.81*% |4.44 + 4.82*

GRUPO 01

Mujer (n. 18) [2.72+2.44 13.50+2.89 227+1.80 | 0.94+1.05 |9.50+6.82
Hombre(n. 12) | 1.66 + 2.05 1.50 + 1.78* 1.08+1.72 | 033 +1.15 [4.75+ 4.84*

GRUPO 02
Mujer(n. 23) 278 +2.19 |3.08+£2.69 |1.69+1.79 0.65+1.11 |8.26+6.33
Hombre(n.7) |0.71+1.49* |1.71£236 [0.57+1.13 |028+048 |3.28+5.15

GRUPO 03

Mujer (n. 22) [2.68 +2.86 3.63+2.44 190+1.74 |1.09%+1.44 |9.2217.50

Hombre(n.8) 1.75+2.71 [2.62+2.61 [0.37+0.51*% |0.12+0.35% |5+4.98

TABLA 22.- GOLDBERG. Valores promedio de las distintas variables (evaluacion
post-programa de entrenamiento) del grupo conjunto (n.90) y en los tres grupos de
estudio, segun el sexo del cuidador/a. * p<0.05 (prueba t de Student para datos
independientes

Cuando se analiza por grupos se observa en el grupo 01 que alcanzan
significatividad estadistica las variables “TOTAL b” (p=0.034), “TOTAL c”
(p=0.025), “TOTAL d” (p=0.001) y “TOTAL global” (p=0.008) de la evaluacion
basal y “TOTAL b” (p=0.027) y “TOTAL global”’ (p=0.047) de la evaluacién
post-programa. En el grupo 02 solo se observan diferencias significativas en la
variable “TOTAL a” (p=0.013) de la evaluacién post-programa. En el grupo 03
se obtienen diferencias significativas en las variables “TOTAL c” (p=0.001) y
“Total d” (p= 0.023) de la evaluacion inicial y en las variables “TOTAL c¢”
(p=0.001) y “TOTAL d” (p=0.007) de la evaluacion post-programa.
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3. Pareja del cuidador/a. No se observan diferencias
significativas en el conjunto total de la muestra. Cuando se analizan los grupos
de estudio separadamente, observamos que en el grupo 01 hay diferencias
significativas (mayores puntuaciones en cuidadores sin pareja) en la variable
“TOTAL c¢” (p=0.025) de la evaluacion post-programa. En el grupo 02 se
obtienen diferencias significativas (mayor puntuacion en cuidadores/as con
pareja) en la variable “TOTAL c¢”, tanto en la encuesta basal (p=0.034) como
en la post-programa (p=0.003). En el grupo 03 se alcanza significatividad
estadistica en la variable “TOTAL ¢” de la evaluacion inicial (p=0.025) y en la
misma variable de la post-programa (p=0.025); en ambos casos mayor

puntuacion cuando se trata de cuidadores/as sin pareja.

4. Clase social. En la muestra total solo se obtienen
diferencias significativas en la variable “TOTAL ¢” (p=0.027) de la evaluacion
basal (mayor puntuacién en clase alta-media). En los tres grupos de estudio

no se alcanzan diferencias significativas en las distintas variables.

5. Cultura. Ni en la muestra total ni en los grupos de estudio

se obtienen diferencias significativas.

6. Pension no contributiva. Solo se obtienen diferencias
significativas en las variables “TOTAL d” (p=0.014) de la evaluacién inicial y en
la post-programa (p=0.011) (mayor puntuacion cuando se percibe pension no
contributiva) de la muestra total. Por grupos, se observa la misma tendencia
con diferencias significativas de la variable “TOTAL d” de la evaluacion post-
programa (p=0.012) en el grupo 01; en el grupo 02 se obtienen diferencias
significativas en la variables “TOTAL d” (p=0.001) de la evaluacién basal y
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“TOTAL a” (p=0.036) de la evaluacioén post-programa En el grupo 03 no se
observan diferencias significativas.

7. Horas de dedicacion al paciente. En la muestra global solo
se obtienen diferencias significativas (mayor puntuacion si la dedicacion es
superior a 10 horas) en la evaluacion post-programa en las variables “TOTAL
a” (p=0.035), “TOTAL b” (p=0.046) y “TOTAL global”’ (p=0.034). Por grupos se
observan diferencias significativas (mismo sentido) en las variables “TOTAL a”
(p=0.001), “TOTAL b” (p=0.012) y “TOTAL global” (p=0.003) de la evaluacién
post-programa del grupo 02. En los grupos 01 y 03 no se observan

diferencias significativas.

8. Tiempo de cuidados. En la muestra conjunta no se observan
diferencias significativas. En el analisis de los distintos grupos de estudio, se
observa que en el grupo 02 hay diferencias significativas (puntuacién mas
elevada cuando el tiempo es superior a 10 horas) en las variables “TOTAL a”
(p=0.002), “TOTAL b” (p=0.023) y “TOTAL global’ (p=0.008) de la evaluacioén
post-programa . En los grupos 01 y 03 no se alcanza significatividad

estadistica.

El programa también mejora la Salud General de los cuidadores,
probablemente porque les hace sentirse menos ansiosos y deprimidos, lo que
a su vez, redunda en beneficio de sus tareas de cuidado y de su capacidad

vital para enfrentarse a las demandas del ambiente.
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CUESTIONARIO DE SOBRECARGA ZARIT

La puntuacién total en la evaluacién basal (conjunto de 90 casos) es de
68.10 + 14.60 y tras el programa psicoeducativo desciende a 62.13 + 14.73; la
variacion promedio entre ambas situaciones es de 5.96 + 7.97 (p<0.001). Las
puntuaciones en los distintos grupos de estudio son, en la evaluacién basal:
grupo 01, 72.77 + 12.37; grupo 02, 68.57 + 14.11 y grupo 03, 62.97 + 15.89 y
el analisis mediante ANOVA demuestra diferencias significativas intergrupos
(p=0.032) en base a los promedios obtenidos en los grupos 01 y 03

(puntuacion mas elevada en el grupo 01).

Por el contrario, las puntuaciones promedio de la evaluacion post-
programa no se diferencian estadisticamente (63.30 + 13.56, 60.07 £ 15.59 y
63.03 + 15.25 en los grupos 01, 02 y 03, respectivamente; p=0.646). Las
variaciones entre evaluacion basal y evaluacién post-programa, analizadas
mediante la prueba t de Student para datos apareados, son significativas en
los grupos 01 (9.46 + 7.50, p<0.001) y 02 (8.50 + 8.48, p<0.001), pero no en el
grupo 03 (-0.067 + 3.14, p=0.908). ‘

Si consideramos el punto de corte en 47 (Martin) en los tres grupos
aparecen puntuaciones elevadas que muestran una clara sobrecarga en todos
los cuidadores. (TABLA 23).
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< 47 puntos > 47 puntos

GRUPO GLOBAL (n. 90)
Encuesta basal 8 (8.9%) 82 (91.1 %)
Encuesta postprog.* 18 (20 %) 72 (80 %)

GRUPO 01 (n.30)

Encuesta basal - 30 (100 %)

Encuesta postprog.** 4 (13.3 %) 26 (86.7 %)
GRUPO 02 (n. 30)

Encuesta basal 3 (10 %) 27 (90 %)

Encuesta postprog.** 8 (26.7 %) 22 (73.3 %)
GRUPO 03 (n. 30)

Encuesta basal 5 (16.7 %) 25 (83.3 %)

Encuesta postprog**** 6 (20 %) 24 (80 %)

TABLA 23.- Zarit. Distribucién por punto de corte (47 puntos) en el grupo
global y en cada uno de los grupos de estudio. Andlisis estadistico mediante la
prueba de los rangos con signo de Wilcoxon: *=0.002; **=0.046; ***=0.025;
****=0.317

En el grupo completo la puntuacion disminuye del 91% de
cuidadores con sobrecarga clara al 72%; en el grupo 01 la disminucién es del
100% al 86,7%; en el grupo 02 del 90% de cuidadores sobrecargados
pasamos al 73%. Finalmente en el grupo 03 no hay apenas diferencias, del
83% al 80%.

Las variaciones entre evaluacién basal y evaluacion post-
programa, analizadas mediante la prueba t de Student para datos apareados,
son significativas en los grupos 01 (9.46 + 7.50, p<0.001) y 02 (8.50 + 8.48,
p<0.001), pero no en el grupo 03 (-0.067 + 3.14, p=0.908).
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Como pusde observarse en el grafico 6, las diferencias son
estadisticamente significativas en los grupos 01 y 02; es decir, en aquellos
sometidos a tratamiento, mientras que el numero de sujetos no cambia en el
grupo 03, el de aquellos que no reciben ningun tipo de atencién psicoldgica

especializada.

GRAFICO 6

Cantidad de Sujetos que puntiian mas de 47 antes y después de la aplicacion
del programa de tratamiento

EANTES IDESPUESJ
100, ——————

5017

NiUmero de
sujetos

0 Pz kiatlic e | AP
GRUPO G |GRUPO01|GRUPO02| GRUPO03
ANTES 82 30 27 25
B DESPUES r2 26 22 24

La influencia de distintas caracteristicas de los pacientes vy
ccuidadores/as sobre el resultado de la evaluaciéon, tanto basal como post-
programa, ha sido objeto de analisis. Pasaremos a exponer los resultados

obtenidos.
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a) Variables paciente-dependientes: Se ha considerado la edad
(mayor/menor de la mediana), sexo y antecedentes de ingreso hospitalario en

los ultimos tres afios.

1. Edad del paciente (mediana=33.5 afios). La edad del
paciente si que influye sobre la puntuacién de la evaluacién basal realizada en
el conjunto de casos (73.56 + 12.63 versus 62.64 + 14.53 cuando el paciente
tiene una edad inferior y superior a la mediana, p<0.001) y también en la
evaluacién post-programa (68.56 + 12.63 vs 55.71 + 13.98, respectivamente,
p<0.001), lo que muestra una mayor sobrecarga en los cuidadores de
pacientes mas jovenes. Cuando se analiza el comportamiento en los distintos
grupos de estudio, los resultados no son homogéneos, ya que en el grupo 01
se observan diferencias significativas en la evaluacion post-programa
(p=0.017), pero no en la encuesta basal (p=0.201) mientras que en el grupo 02
la edad del paciente establece diferencias significativas, tanto en la evaluacion
basal (p<0.001) como en la post-programa (p<0.001), y en el grupo 03 no
existen diferencias significativas por la edad del paciente (p=0.225 y p=0.128

en la evaluacion basal y post-programa, respectivamente)(TABLA 24).
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Total (encuesta basal) Total(encuesta postprograma)
GRUPO TOTAL
Edad < 33.5 a. (n. 45) 73.56 + 12.63 68.56 + 12.63
Edad > 33.5 a.(n. 45) 62.64 + 14.53* 55.71 + 13.98*
GRUPO 01
Edad < 33.5 a.(n. 16) 75.50 £ 11.66 68.69 £ 11.67
Edad > 33.5 a.(n. 14) 69.64 + 12.85 57.14 +13.28*
GRUPO 02
Edad < 33.5 a.(n. 17) 76.12 + 12.02 68.65 + 14.34
Edad > 33.5 a.(n. 13) 58.69 + 10.09* 48.85 + 8.53*
GRUPO 03
Edad < 33.5 a.(n. 12) 67.33 £13.59 68.25 +12.36
Edad > 33.5 a.(n. 18) 60.06 + 16.99 59.56 + 16.31

TABLA 24.- ZARIT Valores promedio de las distintas variables (evaluaciones basal y
post-programa psicoeducativo) del grupo conjunto (n.90) y en los tres grupos de
estudio, segun la edad del paciente (inferior/superior a la mediana). * p<0.05 (prueba
t de Student para datos independientes).

2. Sexo. En las evaluaciones (basal y post-programa) del
grupo conjunto, el sexo del paciente no influye sobre las puntuaciones
obtenidas (p=0.585 y p=0.845, respectivamente); analizados los datos en cada
uno de los tres grupos de estudio tampoco se observan diferencias
significativas por el sexo del paciente ; todos ellos, hombres y mujeres

suponen una sobrecarga similar.

3. Antecedentes de ingreso hospitalario. Ni en el conjunto
de los casos ni en los grupos de estudio se observan diferencias significativas
en las puntuaciones obtenidas en la evaluacion basal y post-programa, seguin

el paciente relatara o no ingresos anteriores en los dos ultimos afios.
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b) Variables cuidador/a dependientes. Se han considerado las
siguientes variables: edad (segin mediana), sexo, pareja (si/no), clase social
(alta-media y baja), cultura (universitaria-media y basica), pensiéon no
contributiva (si/no), horas de dedicacion al enfermo (menor/mayor 10 horas al

dia) y tiempo de cuidados (menor/mayor de 10 horas al dia).

1. Edad del cuidador/a (mediana=63 afos). Este dato no influye
sobre las puntuaciones de las evaluaciones pre y post-programa, tanto en el

grupo conjunto como en los tres grupos de estudio.

2. Sexo. Tampoco el sexo del cuidador influye en las

puntuaciones de sobrecarga como vemos en la TABLA 25.

Total (encuesta basal) | Total (encuesta postprograma)
GRUPO TOTAL
Mujer (n. 63) 69.14 + 14.10 63.76 + 14.79
Hombre (n. 27) 65.67 +15.72 58.33 +14.15
GRUPO 01
Mujer (n. 18) 74.44 + 13.63 65.39 + 15.43
Hombre (n. 12) 70.25 £ 10.25 60.17 £ 9.94
GRUPO 02
Mujer (n. 23) 68.48 + 13.98 61.13 £16.07
Hombre(n. 7) 68.86 + 15.66 56.57 +14.49
GRUPO 03
Mujer (n. 22) 65.50 + 13.91 65.18 +13.91
Hombre (n. 8) 56.00 +19.75 57.13 +£19.96

TABLA 25.- ZARIT.Valores promedio de las distintas variables (evaluaciones basal y
post-programa psicoeducativo) del grupo conjunto (n.90) y en los tres grupos de
estudio, segun el sexo del cuidador/a. * p<0.05 (prueba t de Student para

datos independientes).
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3. Pareja del cuidador/a. El hecho de que el cuidador tenga

pareja no tiene influencia sobre las puntuaciones del Zarit.

4 Clase social. No guarda ninguna relacién con las

puntuaciones de sobrecarga.

5.  Cultura. En el estudio del grupo global, los cuidadores/as
con mayor nivel cultural obtienen una puntuacién menor frente a los que sélo
tienen una cultura basica, tanto en la evaluaciéon basal (64.87 + 14.98 vs.
72.53 + 13.13, respectivamente, p=0.013) como en la post-programa (58.87 *
15.25 vs. 66.61 + 12.89, respectivamente, p=0.013). En los grupos de estudio,
solo se obtienen diferencias significativas en este mismo sentido en la
evaluacién post-programa del grupo 02 (p=0.042), sin que se obtengan
diferencias significativas en los restantes (p>0.05).

6 Pensidn no contributiva. E! analisis por la percepcién de
una pensidbn no contributiva muestra que ésta se asocia a una mayor
puntuacion respecto a aquellos que no la perciben, tanto en la evaluacion
basal (70.90 + 14.07 vs. 61.89 + 14.06, respectivamente, p=0.006) como en la
post-programa (64.73 + 14.54 vs. 56.39 + 13.72, respectivamente, p=0.012).
Este resultado parece mostrar que la percepcion de la pension se asocia a
una mayor necesidad de cuidados por parte del paciente. Por el contrario, el
analisis por grupos de estudio muestra que no se obtienen diferencias

significativas por la percepciéon o no de una pensién contributiva.
7. Horas de dedicacion al paciente. No influye sobre las

puntuaciones de las evaluaciones pre y post-programa, tanto en el conjunto

global como en los tres grupos de estudio.
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8 . Tiempo de cuidados. Tampoco el tiempo de convivencia

con el paciente influye en las puntuaciones de sobrecarga

Este programa disminuye, asimismo, el nivel de sobrecarga.
Este ultimo aspecto también tiene una gran importancia ya que pone de
relieve que el ensefar a los cuidadores informales a como deben atender al
enfermo mental mejora considerablemente la sobrecarga familiar y laboral a la
que estos son sometidos. Por otro lado, esto se encuadra dentro del tema de
la Educacién para la Salud que tanta falta hace en el campo de la Salud

Mental

CALIDAD DE VIDA'Y SOBRECARGA

Nos ha parecido interesante establecer la correlacién entre los
hallazgos de la escala de Zarit de sobrecarga y los del cuestionario de
Calidad de Vida de Ruiz y Baca. En las graficas 7 y 8 podemos ver como
tanto en la evaluacion basal como en la realizada tras el programa
psicoeducativo existe una clara correlacion (analisis de Pearson) entre las
puntuaciones mas elevadas en sobrecarga y las mas bajas en Calidad de
vida (r = - 0,646 p< 0,001 en la primeray r=-0,596 p< 0,001 en la segunda,
respectivamente).
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Correlacion de Person

Sobrecargapost
-}

I— —

oV ' ' .Vpost

r=- 0,646 (p< 0,001) r=-0,596 (p< 0,001)

GRAFICOS 7 (izquierda) y 8 (derecha) mostrando las relaciones entre
sobrecarga y Calidad de Vida.

Estos resultados son consistentes dada la gran cantidad de
aspectos de la vida de los cuidadores que se analizan en ambos
instrumentos. También podemos observar que una disminucion en la

sobrecarga mejora la calidad de vida y un aumento la empeora.
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V. DISCUSION

En primer lugar comentaremos algunos datos de la muestra de
pacientes. La edad media es bastante alta (33afios) ya que se trata de un
grupo de esquizofrénicos crénicos, con varios afios de evoluciéon: No hay

ningun paciente en ninguno de los grupos con s6lo un primer episodio.

Existe una mayor representacion de hombres, lo cual es habitual
en todas las investigaciones sobre la esquizofrenia. Aunque los datos
epidemiolégicos hablan de tasas similares en ambos géneros (alrededor del
1%) algunos estudios mas recientes muestran una ratio 1,34/1. La edad de
inicio mas tardia en la mujeres (uno de los pocos hechos suficientemente

replicados en la esquizofrenia) puede también influir en esa diferencia.

La procedencia del area urbana en casi todos los pacientes se
debe a la poblacion asistida en nuestra zona de cobertura asistencial (area 4

de Valencia con una poblacién aproximada de 300.000 habitantes.).

Es significativo que aquellos pacientes que no han recibido ningun
tipo de intervencion educativa (ni ellos ni sus cuidadores) muestran mayor
inestabilidad clinica y exacerbaciones del proceso como demuestra el mayor
numero de ingresos durante el mismo periodo con iguales resultados que los
de .Hormung (1999)

Los pacientes del grupo 03 (Grupo control) recibian menos
pensiones no contributivas; es posible que se trate de un grupo con peor
situacion asistencial/social (no inclusién en programas psicoeducativos,
menos pensiones, etc.). Se trata de un grupo de cuidadores, reclutado por

distintos psiquiatras de nuestra Area, que no habian sido incluidos en
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ningun programa de intervencién psicosocial, sin que hayamos podido
controlar los motivos de esta situacion (¢ prejuicios del psiquiatra?, ¢negativa
de los pacientes o de sus familiares?, ;no considerar necesaria la

intervencion, etc.). Esto podria suponer un sesgo en este grupo control.

El perfil de nuestros pacientes es bastante similar al de los de
otros estudios similares, llevados a cabo en nuestro pais, como el de Castilla
(1998) que mostraba un grupo con una edad media de 38 afios, un 63% de
varones de los que un 57% reciben pensidén y con un porcentaje de ingresos
del 56% (superior al de nuestra muestra, expuesta en la Tabla |); estos
ultimos datos se aproximan mas a las caracteristicas de nuestro grupo

control (Grupo 03).

Por lo que se refiere a los cuidadores el perfil de los nuestros
(Tabla ll) practicamente semejante al de Castilla (1998) (Edad media: 57
afnos; 73% de mujeres y con elevado contacto con los pacientes; asimismo
coincide con los datos del estudio EUFAMI (Hogman (1994) con una edad
media de 60 afos, un 72% de cuidadoras y un nivel educativo medio. Este
predominio de las mujeres como cuidadoras es el habitual en todos los
Trastornos, no so6lo entre los cuidadores de los pacientes esquizofrénicos;
como sefiala Delicado (2000) alcanza al 80% cuando se incluyen todos los

Trastornos mentales.

El tiempo de contacto con el paciente mayor de 10 horas, en la
mayoria de los cuidadores también es consistente con los datos de la
literatura (Blanco2001y 2002, Hogman1994); en el estudio EUFAMI ese

tiempo superaba las 39 horas semanales en Espafia.
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Por otro lado no queremos dejar de recordar que en la mayoria
de trabajos que incluyen programas psicoeducativos las muestras no son
mayores que la nuestra; en el trabajo de Lamber (2003) 64 cuidadores, 51
en el de Jungbauer (2002, 2003) 55 en el de Magliano (2005). Sélo los que
se limitan a evaluar la sobrecarga tienen mayor nimero de cuidadores

evaluados.

Con respecto al estudio de la calidad de vida de los cuidadores
informales que ha sido el principal objetivo de este trabajo, hemos

comprobado que estan acordes con la literatura consuitada al respecto

Los cuidadores de nuestra investigacion muestran puntuaciones
bajas en el Cuestionario de Calidad de Vida de Ruiz y Baca1993), cuando
las comparamos con las obtenidas en la poblacion general. Al no existir un
punto de corte no podemos hablar de Buena o Mala calidad de vida, s6lo de

puntuaciones y posibles cambios tras las intervenciones terapéuticas

Las puntuaciones de nuestros sujetos son similares, aunque un
poco mas altas, a las obtenidas por Baca (1997) en otras poblaciones
sometidas a situaciones estresantes muy especificas, victimas de actos de

actos terroristas y sus familiares o heroinébmanos.

Al ser muy pocos los estudios sobre Calidad de Vida en
cuidadores de esquizofrénicos disponemos de pocos resultados
comparables (Corring, 2002) posiblemente porque como ha sefialado
Thornicroft (2004) el acento se ha puesto mas en la sobrecarga que
errbneamente se ha equiparado a calidad de vida en ocasiones. Es evidente
que en las investigaciones de muchos autores la llamada carga subjetiva

coincide claramente con lo que podemos considerar calidad de vida. Para
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algunos autores Jiska (2002), Muese (1996)) el estudio de la Calidad de vida

de los cuidadores de enfermos psicoéticos cronicos es un tema pendiente.

Recientemente Chen (2004) ha subrayado la mala Calidad de
vida de los cuidadores de pacientes esquizofrénicos y su relacion con menor
conocimiento sobre la enfermedad y Tzeng (2004) no encuentra diferencias

en funcion de que los pacientes reciban asistencia hospitalaria o comunitaria.

Como hemos podido comprobar a través de los resultados
establecidos, la aplicacién del programa de tratamiento tiene varios efectos
beneficiosos sobre la calidad de vida de los cuidadores de enfermos mentales.
En primer lugar, los grupos a los que se les ha aplicado algin tipo de
tratamiento adicional a los psicofarmacos, ya sea a los pacientes o a los
familiares, esta, en general, mejor que el grupo sin tratamiento; por otro lado,
a aquellos que se les ha aplicado un programa mejoran, después de la
aplicaciéon del mismo tanto en Satisfaccién General como en Bienestar, quiere
esto decir, que el programa bien porque hace mas comprensiva la
enfermedad, bien porque mejora las habilidades sociales de los cuidadores
respecto a los enfermos hace que los cuidadores estén mas satisfechos y se

encuentran mejor.

Debemos tener en cuenta, en este punto, que no mejora ni el
apoyo social ni la sobrecarga social laboral/ocio, es decir el programa no tiene
efecto catartico, en el sentido de que el cuidador se sienta mas apoyado o
mas comprendido. Lo que se observa es que mejora su calidad de vida
independientemente de que tenga que dedicar mas tiempo al cuidado (el
acudir al programa también es tiempo de cuidado) y de que se encuentre mas
atendido, probablemente porque lo que se consigue con el programa es que

tenga un mejor conocimiento de la enfermedad y aprenda mejores estrategias
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de afrontamiento de la misma. Esto deberiamos comprobarlo, en una
investigacion posterior, procediendo a un desmantelamiento del programa

para ver cuales son los médulos mas esenciales.

En nuestra muestra son los pacientes mas jévenes los que
condicionan una peor calidad de vida, lo cual y al igual que sefiala Addington
2003) el problema se inicia desde el primer episodio; para Ostman (2004), en
cambio la mayor edad de los pacientes sumada a mayor cronicidad
condicionaria la calidad de vida de los cuidadores. Es posible que la asuncion
de la enfermedad por el paciente y por la familia sea mas dificil al inicio; es
posible que los familiares no hayan desarrollado suficientes estrategias de
afrontamiento como nos recuerda Magliano (1998). Si a ello se le suma la
carencia de apoyo social sanitaria (Castilla, 1998) que haya peor calidad de

vida en los cuidadores parece evidente.

Aunque no hemos analizado el estigma parece claro que el hecho
del diagnéstico ya desde el inicio lo genera lo que hace al cuidador mas

vulnerable (Navais-Waliser, 2002)

Por otro lado veremos que en otros aspectos como la morbilidad
también los cuidadores de los pacientes mas jovenes presentan la mayor
vulnerabilidad ( DycK, 1999).

Debemos tener en cuenta, en este punto, que no mejora ni el
apoyo social, ni la dedicacién sobrecarga; es decir, el programa no tiene un
efecto catartico, en el sentido de que el cuidador se siente mas apoyado o
mas comprendido, no es esto lo que se observa, mejora su calidad de vida
independientemente de que tenga que dedicar mas tiempo al cuidado (el

acudir al programa es tiempo de cuidado) y de que se encuentre mas
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atendido, probablemente por lo que se consigue con el programa es que tenga
un mejor conocimiento de la enfermedad y unas mejores estrategias a la hora
de tener que enfrentarse a ella. Esto deberiamos comprobarlo en una
investigacion posterior procediendo a un desmantelamiento del programa para

ver cuales son los médulos mas esenciales.

Por otro lado, también respecto a la calidad de vida, hemos visto
que el programa mejora la armonia y la auto-estima de los cuidadores, tal y
como estas son evaluadas por el cuestionario Sevilla de Calidad de Vida. El
hecho, de que, sin embargo, cuando atendemos a los grupos individualmente
nos encontremos con que después de la aplicacion del programa de
tratamiento s6lo mejora la autoestima en el grupo en el que hemos aplicado el
programa psicoeducativo, nos hace realizar dos reflexiones: por un lado, la
bondad del cuestionario en cuanto a su sensibilidad, ya que es capaz de
percibir diferencias cuando tomamos todos los grupos conjuntamente y, por
otro lado, nos permite ver como nuestra hipotesis de que el programa
psicoeducativo probablemente mejora la calidad de vida porque hace que el
cuidador se sienta mas competente, parece cumplirse si tenemos en cuenta el

contenido de los items de esta escala.

Estos resultados encontrados estarian en la linea de los
trabajos de Chen (2004), que dice que posiblemente la mala calidad de vida
de los cuidadores de los pacientes esquizofrénicos estaria relacionada con la
falta de conocimientos sobre la enfermedad y forma de comportarse con los

enfermos.
El Cuestionario Sevilla de Calidad de vida no ha sido utilizado en

otras investigaciones con los que podamos compararlos; en el estudio sobre

la calidad de vida de los enfermos esquizofrénicos llevado a cabo por Giner
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(1997), los resultados mostraban, en la escala de aspectos favorables, una
calidad de vida bastante aceptable, presentando asimismo  suficiente

autoestima y bastante armonia.

Comentaremos, a continuacion, los resultados obtenido con el

cuestionario de Salud general de Goldberg (GHQ)

Todas las investigaciones muestran cuan a menudo los
cuidadores presentan una elevada morbilidad fisica y psiquica Rose(2002),
Ostman (2002), Shibre (2001), Chen(2004)) En el estudio de Castilla(1998)
el 66% de los cuidadores referian estrés intenso y en el de Hogman (1994) (
el 91% mostraba problemas de salud con sintomas como fatiga, irritabilidad,

insomnio, tristeza, etc.

Utilizando el Cuestionario de Goldberg(1979) (GHQ) hemos
encontrado que el 50% de nuestros cuidadores presentaban puntuaciones
por encima del punto de corte, ;en el trabajo de Laidlaw (2002) mas del 25%
tenia resultados similares. Recordemos que en nuestros sujetos estaban
especialmente afectadas las areas de estrés, tensién, ansiedad e insomnio

como en las referidas por Oldridge (1992), Bayes (1998) y Kreisman(1974)

Jungbauer(2002)( en su estudio con 51 padres cuidadores detecta
quejas psicosomaticas y un incremento de trastornos depresivos sobre las
cifras de la poblacion general; un 23% de cuidadores fueron diagnosticados
de Trastornos neuréticos como resultado del estrés tras una entrevista
estructurada post screening .(Salleh, 1994).En nuestro estudio no son las

puntuaciones de los items sobre sintomas depresivos las mas elevadas.
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También hemos encontrado, al igual que Shilbre(2001) bajas
puntuaciones en autoestima en algunos cuidadores, lo que va acentuar la
necesidad de ser cuidados ellos mismos .Datos similares aparecen en los
cuidadores de otros pacientes somaticos (Tarazona 1999) y es una de las

consecuencias del cuidado de pacientes crénicos (Ohaeri,2002).

Quizas seria necesario detectar con los instrumentos adecuados
a aquellos cuidadores mas vulnerables y que los posibles “casos” detectados
por el GHQ precisarian una evaluacién posterior para eliminar los falsos

positivos y promover las necesarias estrategias terapéuticas

Cuando revisamos los factores que influyen sobre los resultados
recordemos que en nuestra investigacion las puntuaciones del GHQ eran
mas altas en los cuidadores de pacientes mas jovenes, lo que coincide con
los datos de Dyck (1999) y al menos en el Grupo 01 los cuidadores de las
pacientes esquizofrénicas mostraban puntuaciones mas altas en el GHQ,

algo similar a lo sefialado por Boye (2001).

Las puntuaciones mas elevadas en el GHQ , en el Grupo 02,
aparecian correlacionadas con un mayor nimero de ingresos, hecho

corroborado por Jungbauer (2002) en los pacientes mas graves.

En nuestro grupo de cuidadores son las mujeres las que
muestran puntuaciones mas altas y una mayor morbilidad, pero estos datos
coinciden con iguales diferencias, respecto a los hombres, en la poblacién

general.
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En algunos cuidadores de los Grupos 01 y 02 aparecen
correlaciones significativas entre la morbilidad medida por el GHQ y el mayor
tiempo de contacto con el paciente, pero los datos son dificiles de interpretar

al no ser homogéneos.

Respecto a la sobrecarga, si en nuestro estudio encontramos
niveles elevados de sobrecarga en el Zarit (1989) con un 91% de los
cuidadores por encima del punto de corte, estos hallazgos son comparables
a los resultados de la abundante bibliografia sobre este aspecto. Castilla
habla del 98% medido con el SBAS, el 85% para Lauber( 2003) vy cifras
similares en los estudios de Kuipers( 1993 )y Keller( 2003 ).

Entre los factores que hemos analizado como determinantes
de la carga nos encontramos con que los pacientes mas jovenes generan
una mayor sobrecarga, lo que coincide con los hallazgos de Kuipers (1993) y
Lauber (2003); en los de Jungbauer (2003) y Addington (2003) es mayor
incluso en los primeros episodios. Por el contrario Ostman (2004) encuentra

mayor sobrecarga en los cuidadores de pacientes mayores.

No encontramos diferencias en la sobrecarga en funcion del sexo
de los pacientes; no asi Thornicroft (2004) que encuentra una carga mayor

en los cuidadores de pacientes varones.
En cuanto a la relaciéon entre la sobrecarga y los ingresos del
paciente, que no encontramos significativa si lo es en los de Mueser(1996),

Jiska (2002) y Martens(2001), pero no en otros (Kéller,2003).

No encontramos diferencias en la sobrecarga entre cuidadores y

cuidadoras al igual que Mueser(1996) y Jiska (2002), ni tampoco en relacién
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con la edad del cuidador. El nivel cultural de los cuidadores si parece
condicionar una menor sobrecarga , al igual que encuentran Mueser (1996) y
Jiska (2002). Es posible que ese mejor nivel cultural y educativo permita a
los cuidadores utilizar mejores estrategias de afrontamiento del cuidado del

enfermo.

La no percepcion de una pension no contributiva condiciona una
sobrecarga mayor en los cuidadores, coincidiendo con los resultados
obtenidos por Ohaeri (2002).

Sorprendentemente no aparecen en nuestra muestra,
correlaciones significativas entre la sobrecarga y el tempo y horas de
cuidados, uno de los datos mas replicados en la literatura (Katschnig,1996;
Mueser,1996; Canuscio,2002).

Es dificil explicar el porqué de esta discrepancia, a no ser que haya
algun fallo en la formulacion de la encuesta o en el punto de corte
establecido (>10horas), respecto al tiempo de convivencia y las horas de
dedicacion. También es posible que en nuestro medio la permanencia del
paciente en el hogar familiar no contraste con la de otros miembros de la

familia (hermanos por €j.).

¢Cual es el impacto que un Programa como el que hemos

llevado a cabo tiene sobre todos los aspectos estudiados?.

Comentados ya nuestros hallazgos comparandolos con los
publicados, quizas es el momento de plantarnos la siguiente pregunta: 4 Cual
es el impacto que un programa como el que hemos llevado a cabo tiene sobre

todos los aspectos estudiados?
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Como hemos contemplado en la introduccién son muchas las
publicaciones sobre los buenos resultados de los programas psicoeducativos
en la evolucién de los pacientes esquizofrénicos y en la influencia positiva
sobre las familias (Falloon,1984; Dixon,1995; PischelWaltz,2001 ;Pilling,2002;
Phraoph, 2003).

Casi todos ellos contemplan como buen resultado la disminucion
de recaidas y del nimero de ingresos; en nuestro estudio encontramos que
los pacientes del Grupo 03 (60%) que no estaban incluidos en ningun
programa de intervencioén psicosocial (ni ellos ni sus cuidadores) el porcentaje
de ingresos era significativamente mas alto que en los Grupos 01y 02 ( 33,3 y
26,7% respectivamente). Hornung(1999 )encuentra un 69% de reingresos en
el grupo sin intervencion frente a un 42% en el grupo incluido en programa
terapéutico Podria considerarse un efecto beneficioso de la implantacion del

programa.

En las evaluaciones realizadas tras la ejecucién del Programa nos
encontramos que aparecen diferencias significativas (ver Tabla 18 ) en las
puntuaciones del GHQ que han disminuido en el conjunto global; en el Grupo
01 es significativa la disminucion de la puntuacién en la subescala b
(ansiedad, estrés, tension etc.). En el Grupo 02 disminuyen tanto las del area
a (sintomas fisicos) como las de la b. Estos resultados pueden interpretarse
como un mayor beneficio sobre la morbilidad fisica y psiquica del Programa
impartido a los cuidadores, aunque también hay un beneficio en el grupo 01.
Resultados similares son los obtenidos por Zhang (1998) aunque no

establece dos grupos de padres y cuidadores, pero si uno control.

El programa también mejora la Salud General de los cuidadores,

probablemente porque les hace sentirse menos ansiosos y deprimidos, lo que
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a su vez, redunda en beneficio de sus tareas de cuidado y de su capacidad
vital para enfrentarse a las demandas del ambiente. El mejor conocimiento de
la enfermedad contribuye no poco a disminuir los sentimientos de culpa o
verglenza. Quizas por ello es en el grupo de padres (02) en el que mas

disminuye la morbilidad tras su asistencia al programa psicoeducativo.

Como afirma Magliano (2005) no es facil que haya cambios en la
sobrecarga familiar si no se lleva a cabo una intervencion especifica y en la
misma linea Scazufca (1998) insistia en que solo si se disminuye la

~ expresividad emocional y se educa a la familia puede producirse una mejoria.

Algunos autores como Brown (1998) sefialan la persistencia de la
carga familiar en seguimientos a largo plazo. Algo similar ocurre en nuestros
cuidadores del Grupo 03 que no se han incluido en ningln programa de

intervencién psicosocial.

Como hemos visto en la Tabla 25 la sobrecarga disminuye de un
modo significativo tras la ejecucion del programa, tanto globalmente como
especificamente en los Grupos 01 y 02, resultados similares a los obtenidos
por Zhang (1998), Xiong (1994), Falloon (2003), Mc Farlane (1995) y
Raj(1991). Esto implicaria que tanto la intervencion sobre los pacientes como
sobre las familias mejora la sobrecarga y el funcionamiento de los cuidadores,
en consonancia con los hallazgos del estudio BIOMED ( Magliano, 2000) En
el reciente estudio de Magliano y cols (2005) de 55 familias de pacientes
esquizofrénicos se observa una clara mejoria en el funcionamiento social de
los cuidadores y también en sus niveles de sobrecarga, con hallazgos

semejantes en diferentes paises europeos.
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Este programa disminuye, asimismo, el nivel de sobrecarga. Este
altimo aspecto también tiene una gran importancia ya que pone de relieve que
el ensefar a los cuidadores informales a como deben atender al enfermo
mental mejora considerablemente la sobrecarga familiar y laboral a la que
estos son sometidos. Por otro lado, esto se encuadra dentro del tema de la

Educacién paran la Salud que tanta falta hace en el campo de la Salud Mental

En resumen, nuestras hipotesis se ven claramente comprobadas y
los resultados empiricos ponen de manifiesto la bondad de este tipo de
intervenciones a la hora de mejorar la calidad de vida y la sobrecarga de los

cuidadores.
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VI. CONCLUSIONES



V. CONCLUSIONES

1. El perfil de los cuidadores principales de nuestro estudio presenta
un predominio de mujeres (70%) con una edad media de 60 afios y trabajo
activo. El grupo 01(Hijos) es el que recibe menos horas de dedicacién. En el

grupo 03 (control) hay menos cuidadores con pareja y menos trabajo activo.

2 La Calidad de vida de los cuidadores, medida con el Cuestionario de
Ruiz y Baca, es baja en los tres grupos (Hijos, Padres y Controles) cuando la
comparamos con la de la poblacién general. En la evaluacién post-programa

La Calidad de vida muestra un incremento significativo en los grupos
01 y 02 (Hijos y Padres) y no ha variado en el grupo control. Los dos factores

gue mejoran son la satisfaccién general y el bienestar.

a. Los cuidadores de pacientes mayores tienen mejor calidad de
vida, especialmente en el factor bienestar.

b. Los cuidadores muestran mejor calidad de vida que las
cuidadoras.

c. El nivel cultural mas elevado correlaciona con una mejor calidad
de vida.

d. El mayor tiempo de cuidados y mas horas de dedicacion
correlacionan con menor calidad de vida.

e. El resto de las variables (sexo del paciente, nimero de ingresos,

edad del cuidador, etc.) no mostrado correlaciones significativas.
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3 La Calidad de Vida de los cuidadores, medida con el CSCV es
similar en los tres grupos. Tras el programa psicoeducativo aparecen
diferencias significativas en los factores autoestima y armonia que se

incrementan en el conjunto de los cuidadores.

a. La menor edad del paciente se asocia a una menor
autoestima en los cuidadores del grupo 02 (padres).

b. Los cuidadores de pacientes masculinos presentan
puntuaciones mas altas en autoestima y armonia.

C. Los cuidadores de mayor edad, de sexo masculino y que
tienen pareja presentan puntuaciones mas altas en autoestima y armonia.

d. Los antecedentes de ingreso, el nivel educativo y cultural
de los cuidadores y el tiempo de dedicacion no muestran ninguna

correlacion significativa.

4, La morbilidad fisica y psiquica, medida con el GHQ de Goldberg, es
elevada en los cuidadores (el 50% tienen puntuaciones superiores al punto de
corte), sin diferencias significativas entre los tres grupos; las areas mas

afectadas son la de sintomas somaticos y la de estrés-ansiedad

Tras el programa psicoeducativo aparece una disminucion de la
morbilidad con diferencias significativas en los grupos 01 (sintomas de
estrés y ansiedad) y 02 (sintomas somaticos y de estrés-ansiedad); en el
grupo 03 (control) no hay diferencias significativas. El grupo de padres

aparece como el mas beneficiado por el programa.

a. Lamenor edad de paciente correlaciona con mayor morbilidad.

b. Las cuidadoras presentan mayor morbilidad que los cuidadores.
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c. El sexo del paciente, los antecedentes de ingreso, la edad del
cuidador, la existencia de pareja, el nivel cultural muestran pequefias

diferencias y muy variables entre los tres grupos.

5. Los cuidadores presentan una elevada sobrecarga en la evaluacion
basal en los tres grupos (el 91% tienen puntuaciones por encima del punto de
corte); la mayor corresponde al grupo 01 (Hijos). Tras el programa la
sobrecarga disminuye de un modo significativo en los grupos de Hijos y

Padres ( 01 y 02) pero no lo hace en el grupo control(03).

a  La menor edad del paciente correlaciona con una mayor sobrecarga
en los cuidadores, salvo en el grupo control.

b. El mayor nivel cultural del cuidador se correlaciona con una menor
sobrecarga.

c. La percepcidon de una pensién no contributiva se asocia a una mayor
sobrecarga.

d. El sexo del paciente, la edad y el sexo del cuidador, los
antecedentes de ingreso y el tiempo y horas de dedicacion no muestran

diferencias significativas.

6. Existe una clara correlacién entre niveles elevados de sobrecarga y
pobre Calidad de vida. . Tras el programa Ila sobrecarga disminuye y la

Calidad de vida mejora.

7. El Programa psicoeducativo que hemos utilizado mejora tanto la
Calidad de vida como la satisfaccion general y la sobrecarga de los cuidadores
informales de los enfermos esquizofrénicos. Creemos que la implantacion de
estas intervenciones deberia plantearse sistematicamente en la atencién a

estos pacientes.
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VIII. ANEXOS



HOJA DE RECOGIDA DE DATOS LA FAMILIA

Nombre paciente ...cueseeccs cas craesenesessases
Edad ..cccccvnvnrinnnnrcrenncrens

Domicilio.( Ciudad) .

Distrito Postal........ccceevneene Teléfono.......... cesveses sosiesneerssstasasesnnnes

Datos Clinicos del Paciente

Diagnéstico - vesees

Fecha comienzo enfermedad......cuirecssecserenssssscsc INGLES0S cenrnnees
N° de ingresos.............Antecedentes familiares........cecsusee vasnss
Antecedentes personales «..nn’ de enfermos en la familia...
Tratamientos .

Tiempo de hospitalizacion ......eeseeens n’ de recaidas sin ingreso..........
Tratamientos no farmacologicos....ceveessacsane Pension .......ccssscenssenes .

Datos del Familiar ( Madre o Padre)

Nombre........ . seesrnassesessessssasassssneaasassssassaas -
Estado Civil.......eeeeee.. Profesion i

Clase Social....ueesecee eee SeX0.ureercens Edad... ........ teeorssasante arens

Cultura .. ......... cssene ... Religion ........ esresenessrsnassasensaas verssssers .
Lengua.. ceeaeenccsesess Situacion laboral . _
Lugar de trabajo......c.cececuceceees Enfermedades (fisicas o psiquicas).....
Tiempo de cuidados (que tiene a su cargo al paciente)........ccveecerescrsanens
Horas dedicacion al dia............. . .

Tipo de convivencia......cveereecreresesesssnsenans — veaeeses



ENCUESTA DE CALIDAD DE VIDA
( RUIZ Y BACA)

|, ¢ Disfruta vd. con el trabajo que realiza?
Nada [0 Pocol Algo 0 Bastante 0 @ MuchoO
2. ¢ Esta vd. contento con la manera en que realiza su trabajo?
Nada O Pocoll Algo 0 Bastante 0 MuchoO

3. ¢ Le deja el trabajo suficiente tiempo libre para ofras cosas que desea hacer?
Nada O Pocol Algo 0O Bastante 0 MuchoDO

4. ; Esta vd. contento con su ambiente de trabajo?
Nada O Pocoll Algo O Bastante 0 MuchoO

5. ¢L.e impiden los problemas o preocupaciones del frabajo disfrutar de su iempo libre?
Nada O Pocod Algo 0 Bastante 0 MuchoO

6. ¢ Termina vd. su jornada laboral tan cansado que s6lo le apetece descansar?
Nada O Pocoll Algo O Bastante J MuchoO

7. ¢ El trabajo que vd. hace le provoca un permanente estado de tensién?
Nada 0 PocoO Algo O Bastante O MuchoO

8. ¢Le desborda en la actualidad su trabajo? :
Nada O Pocoll Algo O Bastante O MuchoO

9. ¢ Se siente vd. con buena salud?
Nada O Pocoll Algo O Bastante O MuchoO

10. ¢ Se siente vd. con suficiente energla para hacer su vida diaria?
Nada O PocoO Algo 0O Bastante 0 MuchoO

11. ¢ Se siente fracasado?
Nada 0 Pocoll Algo 00 Bastante O Mucho0O

12. ¢ Se siente vd. inquieto o angustiado?
Nada O Pocoll Algo O Bastante 0 Mucho[

13. ¢, Tiene vd. preocupaciones que le impiden o dificultan descansar o dormir?
Nada 0 Pocol Algo O Bastante 3 Mucho(

14. ; Tiene vd. insomnio o dificultades importantes para conciliar el suefio?
Nada O PocoO Algo O Bastante 0 MuchoO

13. ¢ Tiene vd. preocupaciones que le impiden o dificultan descansar o dormir?
Nada O Pocol Algo 0 Bastante 0 MuchoQ

14. ¢ Tiene vd. insomnio o dificultades importantes para conciliar el suefio?
Nada 0 Pocold Algo O Bastante 0 MuchoO

15. ¢ Se siente vd. cansado la mayor parte del dia?
_ Nada O Pocold Algo O Bastante 0 MuchoO



19.

20.

21.

24,

25.

26.
27.
28,

Nada 0 Pocold Algo O Bastante 1 MuchoD

29.

30.

31

32.

33.

34,

. ¢ Esta vd. satisfecho con su estado actual de salud?

Nada O Pocod Algo O Bastante 3 MuchoO

. ¢Cree vd. que va alcanzando lo que se propone en la vida?

Nada 0 Pocold Algo 0 Bastante 0 MuchoO

. ¢Cree vd. que la vida le va dando lo que espera?

Nada 1 Pocold Algo 0 Bastante 3 MuchoO

¢ Se siente capaz de conseguir la mayoria de las cosas que desea?
Nada 0 PocoD Algo O Bastante 0 Muchol

¢Mantiene vd. relaciones satisfactorias con las personas que convive?
Nada O PocoU Algo 0 Bastante 0  Muchol

¢ Siente vd. que le quieren las personas que le importan?
Nada O PocoOd Algo O Bastante 0 MuchoO

. ¢, Tiene vd. buenas relaciones con su familia?

Nada O PocoO Algo 0 Bastante 0 MuchoD

. ¢ Til,me vd. amigos con los que contar en caso necesario?

Nada O Pocol Algo O Bastante 0 MuchoO

¢ Cree vd. que tiene a quien recurrir cuando necesita compatiia o el apoyo de alguien?
Nada 0 Pocold Algo O Bastante 0  MuchoO

¢Desearla vd. tener relaciones sexuales més satisfactorias o, si no tiene relaciones, le
gustarfa tenerlas?
Nada O Pocoll Algo O Bastante 0 MuchoO

¢ Tiene vd. con quien compartir su tiempo libre y sus aficiones?
Nada O Pocold Algo 0 Bastante 0 MuchoD

¢ Esta vd. satisfecho con los amigos que tiene?
Nada 0O Pocold Algo O Bastante 0 Mucho(

¢Le satisface la vida social que hace?

¢ Tiene vd. tiempo suficiente para relajarse y distraerse cada dia?
Nada 0O PocoO Algo 0 Bastante 0 MuchoO

¢ Tiene vd. posibilidades de desarrollar sus aficiones (liempo, dinero, etc.)?
Nada 0 PocoO Algo O Bastante 0  MuchoO

. ¢,Considera vd. agradable la vida que tiene?

Nada O Pocod Algo O Bastante 0 @ MuchoO

¢ Considera vd. interesante la vida que lleva?
Nada 0 PocoD Algo O Bastante 0 MuchoO

¢ Esta vd. satisfecho de la vida que hace?
Nada O PocoO Algo O Bastante 0 MuchoDO

¢ Esta vd. satisfecho con el dinero de que dispone?
Nada 0 Pocoll Algo O Bastante O Mucho(



35. ¢ Esta vd. satisfecho con su forma de ser?
Nada [ Pocoll Algo 0 Bastante 0 MucholD

(Solo contestar personas con pareja)

36. ¢ Esta vd. satisfecho con su pareja?
Nada 0O PocoO Algo O Bastante 3 MuchoO

37. ¢ Le atrae fisicamente su pareja?
Nada 0 Pocold Algo O Bastante 0 MuchoO

38. ;Le satisface su pareja sus deseos y necesidades sexuales?
Nada O PocoO Algo O Bastante 0 MuchoD

39. ¢ Esta satisfecho con la familia que tiene (pareja y/o hijos)?
Nada 0O PocoO Algo O Bastante 0 Mucho[O



Cuestionario Sevilla
de Calidad de Vida

José Giner Ubago
Elena Ibanhez Guerra
Enrigue Baca Baldomero
Carmen Leal Cercés
Julio Bobes Garcia
Salvador Cervera Enguix

Hoja de respuestas




1. 'Soy capaz de organizarme {a vida diaria

C.S.C.V.

Escala Favorahle

Completo Completo

Consigo 10 Ue QUIBKO ....cviuiviieiiiii s desacuerdo D D D D D acuerdo

. ) Completo _ Completo

Los demas aprueban mi forma de SBF .....cccceevvveeiiiniieiirirrireeereeesrecennans desacuerdo D D D D D acuerdo
‘ Completo Completo

Cuando decido algo 10 realizo.ivccreieerveeieiicieriiieesrieee e SURTN desacuerdo D D D D D acuerdo
: Completo . — — — — Completo

Estoy contento con 1o que hago .....coevviiieiiiiiiiiiieee e desacuerdo LJ L_! L.t i3 acuerdo
Completo il Completo

Me gUSEA COMO SOY .eovrvieriiiieireieieie st desacuerdo L_| [_J L L3 acuerdo
Completo - Completo

Tengo aficiones que distraen y llenan mi tiempo libre ....coovevereirieennenns desacuerdo D D D _j D acuerdo
Completo . . . —, Completo

Me sien_to a gusto confa gente ..o e desacuerdo Lj L [_J acuerdo
' Completo . . . . . Completo

Distribuyo Bien mi tIemMPO vvevevvveriieeeiee et s e desacuerdo | D LJ [__J U acuerdo
Completo ., — — . Completo

Me siento a gusto con mis PeNSAMIENLOS ...uvevvieeeeriiveinrerereeersererrreneeeninne desacuerdo L_J [_'i L) " ._ acuerdo

Completo ___ . — -, Completo
. Yo decido COMO QUIBFO VIVIF .uiiirierieeieiiciinireirrieeiiececinraereereesseavatreeesensnnnns desacuerdo LJ D D [__l L] acuerdo
Completo Completo

.............................................. desacuerdo D D D D D acuerdo

' Completo Completo
. Estoy satisfecho con el trabajo/estudio que realizo .......ccccoireeveccrnennes desacuerdo D D D D D acuerdo
Completo Completo

. Me satisface la energia que tENG0 .....ccocvirieviirierieiiirere e seereees desacuerdo D D D D D acuerdo



CUESTIONARIO DE SALUD GENERAL DE GOLDBERG*
General Health Questionnaire (G.H.Q.-28 Items)

Nombre NO caso: Fecha 1.-Ingreso

2.-Mes
POR FAVOR LEER CUIDADOSAMENTE:

Nos gustaria saber si usted ha tenido algunas molestias o trastornos y cémo ha estado de salud
en los ultimas semanas, Por favor, contesté a TODAS los preguntas, simplemente subrayando las
respuestas que, a su juicio, se acercan mas a lo que siente o ha sentido usted. Recuerde que no

queremos conocer los problemas que ha tenido en el pasado, sino los recientes y actuales.

Es importante que trate de responder o TODAS las respuestas.
Muchas gracias por su colaboracion.

ULTIMAMENTE:

A1, {Se ha sentido perfectamente bien de salud y en plena forma?
Mejor que lo habitual Igual que lo habitual Peor que lo habitual Mucho peor que lo habitual

2. ¢Ha tenido la sensacion de que necesitaba un reconstituyente?
No, en absoluto No més que lo habitual Bastante mas que !o habitual Mucho mas que lo habitual

3. ¢Se ha sentido agotado y sin fuerzas para nada?
No, en absoluto No mds que lo habitual Bastante mas que lo habitual Muche mds que lo habitual

4, ¢Ha tenido la sensacion de que estaba enfermo?
No, en absoluto No més que lo ha_bitual Bastante mds que lo habitual Mucho mds que lo habitual

5. ¢Ha padecido dolores de cabeza?
No, en absoluto No mas que lo habitual Bastante mds que lo habitual Mucho mas que lo habitual

6. ¢Ha tenido sensacion de opresion en la cabeza, o de que la cabezalevaa estallar?
No, en absoluto  No mds que lo habitual Bastante mds que lo habitual Mucho mas que lo habitual

7. ¢Ha tenido oleadas de calor o escalofrios?
No, en absoluto  No més que lo habitual Bastante mds que lo habitual Mucho mds que lo habitual

B1. ¢Sus preocupaciones le han hecho perder mucho suefio?
No, en absoluto  No mas que lo habitual Bastante mds que lo habitual Mucho mas que lo habitual

2. {Ha tenido dificultades para seguir durmiendo de un tirdon toda la noche?
No, en absoluto  No mas que lo habitual Bastante mas que lo habitual Mucho mas que lo habitual

3. ¢Se ha notado constantemente agobiado y en tension?
No, en absoluto  No mas que lo habitual Bastante mds que lo habitual Mucho mas que lo habitual

4. {Se ha sentido con los nervios a flor de piel y malhumorado?
No, en absoluto  No mas que lo habitual Bastante mas que lo habitual Mucho mas que lo habitual -

5. ¢Se ha asustado o ha tenido panico sin motivo?
No, en absoluto  No mas que lo habitual Bastante mds que lo habitual Mucho mas que lo habitual

6. ¢Ha tenido la sensacion de que todo se le viene encima?
No, en absoluto  No mas que lo habitual Bastante mas que lo habitual Mucho mas que lo habitual



7. éSe ha notado nervioso y "a punto de explotar" constantemente?
No, en absoluto  No mds que lo habitual Bastante mds que lo habitual Mucho mas que lo habitual

C1. éSe las ha arreglado para mantenerse ocupado y activo?
Mds activo que habitual Igual que lo habitual  Bastante menos que lo habitual Mucho menos que lo habitual

2, ¢Le cuesta mas tiempo hacer las cosas?
Mas répido que lo habitual Igual que lo habitual ~ Mas iempo que o habitual Mucho mds tiempo que lo habitual

3. ¢Ha tenido la impresion, en conjunto de que esta haciendo las cosas bien?
Mejor que lo Aproximadamente lo Peor que lo habitual Mucho peor que lo
habitual mismo habitual

4, ¢Se ha sentido satisfecho con sumanera de hacer las cosas?
Mas satisfecho Aproximadamente lo Menos satisfecho que to Mucho menos satisfecho
mismo que lo habitual habitual

5.ZHa sentido que esta jugando un papel (til en la vida?

Mds tiempo que Igua! que lo habitual Menos Util que o habitual Mucho menos (til que 1o

lo habitual habitual

6. éSe ha sentido capaz de tomar decisiones?

Més que lo Igual que lo habitual Menos que lo habitual Mucho menos capaz que
habitual lo habitual

7. ¢Ha sido capaz de disfrutar sus actividades normales de cada dia?

Mas que lo Igual que lo habitual Menos que lo habitual Mucho menos que lo habitual
habitual

D1.iHa pensado que usted es una persona que no vale para nada?
No, en absoluto  No mas que lo habitual Bastante mds que lo habitual Mucho mads que lo habitual

2. ¢Ha venido viviendo la vida totalmente sin esperanza?
No, en absoluto  No mds que o habitual Bastante mds que lo habitual Mucho m3s que lo habitual

3. ¢Ha tenido el sentimiento de que la vida no merece la pena vivirse?
No, en absoluto  No mds que lo habitual Bastante mas que lo habitual Mucho mas que lo habitual

4, ¢Ha pensado en la posibilidad de "quitarse de en medio"?
Claramente, no  Me parece que no Se me ha cruzado por la Claramente lo he pensado
mente

400w >

...............

*Version espafiola de Lobo y colabs 1981-86



Escala de sobrecarga.del cuidador dé Zaritill WX B W[ 2.Mes
Instrucciones: A continuacién se presentan una lista de frases que reflejan cdmo se sienten
algunas personas cuando cuidan a otra persona. Después de leer cada frase, indique con qué
frecuencia se siente usted de esa manera, escogiendo entre  NUNCA, CASI NUNCA, A VECES,
FRECUENTEMENTE y CASI SIEMPRE. No existen respuestas correctas o incorrectas.

Con qué frecuencia (rodee con un circulo la opcién elegida)...

1. éSiente usted que su familiar/paciente solicita mas ayuda de la que realmente
necesita?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE ' CASI SIEMPRE
1 2 . 3 4 5

2. iSiente usted que, a causa del tiempo que gasta con su familiar/paciente, ya no tiene
tiempo suficiente para usted mismo?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE éASI SIEMPRE
1 2 : 3 4 5

3. ¢Se siente agobiada /o al tener que cuidar a su familiar/paciente y tener ademas que
atender otras r&sponsabilldadesq? (Ejemplo: con su familia o en el trabajo) 9

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 ’ 3 4 5

4..Se siente avergonzada(o) por el comportamiento de su familiar/paciente?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

5. éSe siente irritada(o) cuando esta cerca de su familiar/paciente?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

6. ¢Cree que la situacidon actual afecta a su relacion con amigos u otros miembros de su
familia de una forma negativa?

NUNCA CASINUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

7..éSiente temor por el futuro que le espera a su familiar/ paciente?

NUNCA CASINUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

8. éSiente que su familiar/paciente depende de usted?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 )

9.¢Se siente agotada(o) cuando tiene que estar junto a su familiar/ paciente?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

10. ¢Siente usted gue su salud se ha visto afectada por tener que cuidar a su
familiar/paciente?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
- - 4 5



11. éSiente que no tiene la vida privada que desearia a causa de su familiar/paciente?

NUNCA - CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPiRE
1 2 3 4 5

12. iSiente que su vida social ha empeorado debido a que tiene que cuidar de su
familiar?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 ' 5

13. (Solamente si el entrevistado vive con el pac_iente; éSe siente incomoda(o) para
invitar amigos a casa, a causa de su familiar/paciente?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE

14. iCree que su familiar/paciente espera que usted le cuide, como si fuera la Gnica
persona con la que pudiera contar? ,

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

15.¢Cree usted que no dispone de dinero suficiente para cuidar de su familiar/ paciente,
ademas de sus otros gastos?

NUNCA CASI NUNCA . A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

16.t§_Sient_¢,3 que no va a ser cépaz de cuidar de su familiar/paciente durante mucho mas
iempo?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

17. ¢Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de su
familiar/paciente se manifest4?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

18. éDesearia poder encargar el cuidado de su familiar/paciente a otra persona?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 . 4 5

19. ¢Se siente insegura(o) acerca de lo que debe hacer con su familiar/paciente?

‘NUNCA CASINUNCA A VECES - FRECUENTEMENTE CASISIEMPRE
1 2 3 4 5

20. éSiente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar/ paciente?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

21. ¢Cree que podria cuidar a su familiar/paciente mejor de lo que lo hace?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

22. En general, ése siente muy sobrecargada(o) al tener que cuidar de su
familiar/paciente? :
NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 : 3 4 5
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