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Als meus pares
i als meus tres homes,
als meus cuidadors



SUMARI

La inclusié dels familiars com agents importants en el tractament de les persones amb
trastorns mentals greus (TMG) és beneficiosa per a la millora de l'estat clinic dels
malalts. La finalitat d’aquesta investigacid era estudiar I'adaptacié dels cuidadors no
professionals de persones amb TMG, des del marc teoric d’estres-apreciacio-
afrontament. S’han avaluat les fonts d’estrés (les propies caracteristiques del TMG i
I'apreciacié de la situacid), les respostes d’afrontament, alguns factors moduladors
personals i socials, i les conseqliencies com ara el benestar i la qualitat de vida
relacionada amb la salut dels cuidadors (QV). OBJECTIUS- Adaptar a la nostra poblacié
una mesura d’apreciacié de I'estrés que inclou aspectes negatius i positius de la situacié
de tenir cura de persones amb TMG, el qliestionari “Experience of Caregiving Inventory,
ECI” (ECI, Szmukler et al, 1996), creant la versid en castella (Estudi 1). Descriure el perfil
del cuidador dels pacients atesos a un dels centres assistencials de referencia de la
regio sanitaria Catalunya Central i estudiar els factors explicatius de la percepcié de la
situacié, de I'emocié expressada (EE) i de la QV (Estudi 2). SUBJECTES- Estudi 1) Inclou
dues mostres de cuidadors: una dels malalts mentals atesos a la Fundacié Althaia de
Manresa i l'altra dels associats de la Federaciéd Salut Mental Catalunya. Estudi 2)
Cuidadors de malalts amb TMG atesos a la Fundacid Althaia de Manresa.
INSTRUMENTS-  Protocol que inclou consentiments informats, dades
sociodemografiques i dades cliniques, de pacients i cuidadors, i instruments
estandaritzats (EEAG, ECI, COPE abreujat, escala de competéencia personal percebuda,
Family Questionnaire, EVA de suport social percebut, SF-36, SCL-90-R, escala de
sobrecarrega Zarit,). PROCEDIMENT- Disseny metodologic prospectiu, transversal i amb
seguiment als 6 mesos. RESULTATS- En la validacié de la versié en castella de I'ECI,
I'analisi ha confirmat dues escales d’aspectes negatius relacionades amb simptomes
nuclears dels TMG (conductes disruptives i simptomes negatius) i dues d’aspectes
positius, i es pot considerar un instrument d’autoinforme valid, fiable, breu,
comprensible i factible per a la seva administracio en el context sanitari i comunitari. El
perfil dels cuidadors no difereix significativament del descrit en estudis similars. La
percepcid positiva de la situacié per part dels cuidadors pot explicar-se en part per

I'estil d’afrontament “efica¢” (actiu o de compromis). La gravetat del trastorn mental no



és suficient per a explicar I'EE i la QV, siné que I'EE s’explica millor per la percepcio
negativa de la situacié dels cuidadors, i nivells més alts d’EE s’associen amb més us
d’estratégies d’afrontament “menys eficaces” (evitadores i de cerca de suport) i també
amb menor percepcido de control dels cuidadors. Lestil d’afrontament evitador i el
criticisme es relacionen negativament amb la QV. Els principals factors predictors de
millor QV sén la menor sobreimplicacido emocional i la major percepcio de control dels
cuidadors. En l'explicacié de la variabilitat del component fisic de la QV, a més
intervenen significativament algunes caracteristiques dels cuidadors (menor edat, sexe
masculi, passar més temps amb el malalt). En abséncia de canvis en l'estatus de la
malaltia mental, la qualitat de vida dels cuidadors es manté estable en el seguiment als
6 mesos. La QV relacionada amb la salut mental dels cuidadors de malalts hospitalitzats
millora amb el pas dels temps, quan en la majoria dels casos els pacients han passat al
dispositiu de tractament ambulatori. Quan el pacient es troba en recurs ambulatori, el
seu millor funcionament global prediu un balang més positiu que negatiu en la
percepcid de la situacio del cuidador. La identificacid d’aquests factors significatius per
a l'adaptacid i el benestar dels cuidadors pot ser util en I'estudi de noves propostes

d’intervencions familiars en TMG.



ABSTRACT

The inclusion of family members as important agents in the treatment of people with
severe mental disorders (SMD) is beneficial to the improvement of the clinical status of
the patients. The purpose of this research was to study the adaptation of non
professional caregivers of people with SMD, within the framework of stress-appraisal-
coping. Sources of stress (the characteristics of SMD and appraisal of the situation),
coping responses, some factors modulating personal and social consequences such as
wellbeing and the quality of life related to health caregivers (QOL) were evaluated.
OBJECTIVES- To adapt to our population a measure of appreciation of stress that
includes negative and positive aspects of the situation of caring for people with SMD,
the questionnaire “Experience of Caregiving Inventory, ECI” (ECl, Szmukler et al, 1996),
creating the Spanish version (Study 1). To describe the profile of caregivers of patients
treated at one of the reference medical care centers in the health region of Catalunya
Central and to study the explaining factors of the appraisal of the caregivers, their
expressed emotion (EE) and their QOL (Study 2). SUBJECTS- Study 1) This includes two
samples of caregivers: one sample of patients with mental disorders attended the
Fundacié Althaia de Manresa and another one of the members of the Federacié Salut
Mental Catalunya. Study 2) Caregivers of SMD patients attended the Fundacié Althaia
de Manresa. MATERIALS- Protocol that includes informed consents, demographic
data, and clinical data of patients and caregivers, and standarized measures (EEAG, ECI,
COPE brief, perceived personal competence scale, Family Questionnaire, VAS of
perceived social support, SF-36, SCL-90-R, Zarit burden scale). PROCEDURE-
Prospective methodological design, transversal and follow up 6 months. RESULTS- In
the validation of the Spanish version of the ECI, analysis has confirmed two scales of
the negative aspects associated with core symptoms of the SMD (disruptive behaviors
and negative symptoms) and two positive aspects, and it can be considered a valid,
reliable, brief , understandable and feasible self-report measure for its administration
in the health and community context. The profile of caregivers did not differ
significantly from those described in similar studies. The positive appraisal of the
caregivers can be explained in part by “effective” coping style (active or involved). The

severity of the mental disorder is not enough to explain the EE and the QOL, but EE is



best explained by the negative appraisal of caregivers, and higher levels of EE are
associated with greater use of “less effective” coping strategies (evasive and support
searching) and with less perceived control of the caregivers. The evasive coping style
and criticism are negatively associated with QOL. The main predictors of best QOL are
the lower level of overinvolvement and the greater perceived control of the carers. In
the explanation of the variability of the physical component of QOL some significant
characteristics of caregivers are also involved (younger, male, spends more time with
the patient). In the abscence of changes in the status of the mental disorder, the QOL
of the caregivers remains stable during the 6 months follow-up. The QOL related to the
mental health of the caregivers of inpatients improves as time passes, when in the
majority of cases the patients have passed to outpatient treatment. When the patient
is in outpatient treatment, his improved global functioning predicts a balance that is
more positive than negative in the appraisal of the situation of the caregiver. The
identification of this factors that are significative for the adaptation and the wellbeing
of the caregivers can be useful in the study of new proposals for family interventions in

SMD.



Llistat d’abreviatures

T™MG Trastorn mental greu

TAB Trastorns afectius bipolars

TE Trastorns esquizofrenics i esquizoafectius subtipus depressiu

B Trastorns bipolars i esquizoafectius subtipus bipolar

SC Sobrecarrega del cuidador

Qv Qualitat de vida

ECI Experience caregiver inventory

EEAG Escala d’avaluacié de l'activitat global

COPE Questionari d’estil d’afrontament

CcpP Qlestionari de competencia personal percebuda

FQ Family questionnaire

EE Emocid expressada

EVA Escala visual analogica

SF-36 Short-Form Health Status-36

M1 Mostra reclutada en el centre clinic Fundacié Althaia de Manresa
M2 Mostra reclutada a través de la Federacié Salut Mental Catalunya
T1 Avaluacié a l'inici de I'estudi

T2 Avaluacio en el seguiment longitudinal
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0. Presentacio

Aguest treball és fruit de I'interes per millorar la practica assistencial en I'ambit sanitari.
Al llarg de la meva trajectoria professional he treballat amb diversos col-lectius de
cuidadors. Primerament vaig tenir 'oportunitat de treballar en associacions de familiars
i malalts (I'Associacié Vallés Amics de la Neurologia i Associacio Parkinson Catalunya), i
vaig continuar treballant amb aquests col-lectius a Mutua Terrassa i a la Unitat de
Parkinson i trastorns del moviment del Centre Médic Teknon, participant també amb
diversos equips europeus en la creacid d’intervencions psicoeducatives per a cuidadors

de malalts amb afectacions neurodegeneratives.

Més tard, el 2002 en formar part de I'equip professional de la Unitat d’Hospitalitzacio
Aguda i Subaguda de la Divisié de Salut Mental de la Fundacié Althaia de Manresa, i
davant la necessitat d’atendre els familiars i cuidadors de malalts mentals greus, vaig
poder aprofitar la meva experiéncia prévia i coneixements sobre l'adaptacié dels
cuidadors de malalties neurologiques, perd se m’obriren interrogants respecte als

processos d’adaptacio dels cuidadors no professionals dels malalts mentals greus.

Sabem que els estressors psicosocials juguen un important paper en el curs de les
malalties mentals greus i que la implicacié de la familia en el procés terapéutic és
beneficios per a I'estat del malalt mental. També coneixem que I'impacte negatiu de la
malaltia en la vida dels familiars pot tenir efectes adversos en I'evolucié clinica dels
malalts. L'abordatge psicosocial complementari al tractament medic millora el curs de
la malaltia, i la majoria de les intervencions psicosocials per als familiars i cuidadors
s’adrecaven principalment a familiars i cuidadors amb elevats nivells d’estres, alta

emocio expressada i sobrecarrega important.

També sabem que molts cuidadors reconeixen aspectes positius en tenir cura del
malalt mental i valoren la situaci6 com una experiencia positiva, perd hi ha menys
informacid respecte quines caracteristiques presenten aquests cuidadors. Si coneixem
quins factors intervenen en l'adaptacié dels cuidadors que afavoreix el seu benestar,

podriem millorar les eines d’intervencio per als cuidadors, potenciant les estrategies i
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recursos que els ajudin a millorar la seva salut i qualitat de vida. Aquest enfocament va
ser l'origen d’aquesta recerca que es planteja respondre preguntes com: quin és el
perfil caracteristic dels cuidadors dels malalts que atenem? Quins factors ens ajuden a
explicar la percepciod de la situacié de tenir cura dels cuidadors? Quins podrien explicar
la seva emocid expressada? Com podriem augmentar el benestar dels cuidadors? Les
respostes a aquestes preguntes podria contribuir tant en la millora clinica dels malalts

mentals, com en la millora de I'atencié als seus familiars o cuidadors.

Aproximar-se en les respostes a aquestes preguntes, ha estat un treball laborids que no
hagués estat possible sense la participacid i col-laboracié de moltes persones a les

guals voldria agrair que aquesta investigacio s’hagi pogut dur a terme:

Als cuidadors que han participat en aquest estudi i els malalts, a tots ells per acceptar-

ho i per la seva generositat.

Al Dr. Pere Bonet Director de la Divisio de Salut Mental i Dr. Eduard Pons, Cap del Servei
de Salut Mental d’adults, per la confianca dipositada durant tots aquests anys i facilitar
els mitjans necessaris per a la consecucido d’aquest treball de recerca en el nostre

centre assistencial, la Fundacio Althaia de Manresa.

Als Directors d’aquesta tesi doctoral, Jordi Fernandez i Eduardo Doval pel seu rigor,
bones ensenyances i la competencia (personal i professional) que he percebut al llarg

de tot aquest procés i que I’han fet possible.

Als meus companys del Servei que han contribuit, ja sigui pel seu suport logistic, o
perque han col-laborat més directament en alguna de les fases del procés de recerca,
Jordi Giménez-Salinas, Mireia Rius, Neus Bacardit, Esther Lopez, Joana Romagosa,
Jaume Gilabert, Rosa Pujol, psicologues i professionals de la Unitat 4 i del CSAM. També
als estudiants universitaris (Miriam Saez, Jenifer Gonzalez, Marc Culebras, Marc Gené):
espero que amb la seva col-laboracié hagin tingut l'oportunitat de comprendre la

malaltia mental des de I'0ptica del cuidador.
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Al Dr. George Szmukler i el seu equip per donar-nos permis per adaptar el seu
qlestionari a la nostra poblacid. Als investigadors i personal del Grup d’Investigacio en
Estrés i Salut (GIES) de la UAB que van col-laborar en la traduccid del qlestionari, i per
I'assessorament al llarg dels seminaris d’estrés i afrontament, per mi ha estat un plaer

haver-hi format part. Gracies Tatiana Rovira pel teu ajut.

A la Federacio Salut Mental Catalunya per col-laborar en aquest treball de recerca i
facilitar que traspassés les parets de les institucions sanitaries per endinsar-se en les

llars de més cuidadors. A I'Alberto Aymar per facilitar-ho amb el seu suport en les TIC.

A la Dra. Angels Bayés i ’Anna Prats per tantes experiéncies positives compartides, per
la seva flexibilitat i per disminuir la meva sobrecarrega professional quan ho he

necessitat.

Als meus professors de psicologia de la Universitat, i als meus tutors de postgrau
Viceng Valles i Maite Garolera per haver-me iniciat en el fascinant mon de la recerca

durant la meva estada al Consorci Sanitari de Terrassa.

Als meus pares, cuidadors incondicionals, per encomanar-me les seves ganes
d’aprendre i transmetre’m el valor del coneixement al servei de les persones. Al meu
germa i la Susana, sempre disposats a tenir cura de les personetes més significatives
per a mi. Als meus amics, i a les meves Dorita’s&thetricotouses per incitar-me a trencar
I'aillament social amb grans dosis d’humor, necessaries per afrontar la recta final

d’aquesta tesi.
| molt especialment, a en Viceng i els meus fills Vicent i Josep, my wonderwall, pel seu

amor, optimisme i ensenyar-me tant, a qui de ben segur no els mancaran estrategies

per adaptar-se a viure sense sentir la paraula “tesi” en les seves vides.
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I. INTRODUCCIO

1.1. El trastorn mental greu

El terme de trastorn mental greu (TMG) ve essent utilitzat recentment per la literatura
especialitzada per a referir-se als trastorns mentals greus de durada perllongada i que
comporten un grau variable de discapacitat i disfuncid social. Perd hi ha una mancanca
de criteris consistents i homogenis per a definir els TMG; aquesta mancanca dificulta
determinar la seva morbiditat i prevalenga, i poder planificar uns serveis adequats.
L'Asociacion Espafiola de Neuropsiquiatria (AEN) va adoptar la definicio de TMG
proposada des de I'Institut Nacional de Salut Mental d’EEUU (NIMH), la qual inclou tres
dimensions: 1-diagnostic de trastorn psicotic (excloent els d’origen associat a altres
patologies organiques) i d’alguns trastorns de la personalitat; 2-durada de la malaltia i
del tractament superior als dos anys; i 3- presencia de discapacitat entesa com a
disfuncid moderada o greu del funcionament global (laboral, social i familiar). En el
marc d’aquesta definicid s’inclouen principalment persones menors de 65 anys d’edat
gue presenten trastorn psicotic, considerant-se els trastorns de la personalitat objecte
de discussio, tot i que també s’ha demostrat que alguns d’aquests utilitzen
extensament els serveis de salut mental, reunint condicions suficients per a ser

inclosos dins del grup de TMG (Gisbert et al., 2002).

El Pla Director de Salut Mental i Addiccions de Catalunya ha definit, en les seves ultimes
edicions (Consell Assessor sobre assisténcia psiquiatrica i salut mental, 2003), el
conjunt de trastorns psiquiatrics que ha considerat dins del grup dels TMG. Els més
prevalents sén el subgrup de psicosis i psicosis afectives (esquizofrénia, trastorn
esquizoafectiu i trastorn bipolar) que han estat relacioandes des del punt de vista clinic
i etiopatogenic en olt diversos estudis cientifics (Cheniaux et al., 2008; Ivleva et al.,
2010), havent-se imposat la idea d’un continuum entre la salut i la malaltia mental
greu, essent l'esquizofrenia, els trastorns esquizoafectius i els trastorns bipolars en
I'extrem de major gravetat d’aquest continuum (Angst & Gamma, 2008; Crow, 1990; M.

A. Taylor, 1992). Es per aquest motiu qu en els estudis d’aquesta tesi doctoral ens hem
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centrat en aquests tres grups de trastorns; aixi, a partir d’ara en aquest text, quan
parlem de TMG igualment ens referim només a l'esquizofrenia (E), el trastorn

esquizoafectiu (TEA) i el trastorn afectiu bipolar (TAB).

Els TMG sén sindromes cliniques reconegudes, la causa dels quals pot considerar-se
avui dia multifactorial, havent-s’hi identificat des de fa temps factors etiopatogenics, ja
siguin genetics, ja siguin ambientals, ja sigui una combinacié d’ambdos tipus (Hidalgo-
Borrajo et al., 2007). Poden esdevenir al llarg de tota la vida, des de la infantesa fins a
I'edat avancada. La prevalenca mundial estimada d’algunes de les patologies més
representatives dels TMG (E, TEA, TAB) es situa conjuntament entre 0,2-2% de la
poblacié general (Pichot, 1995). Es tracta de trastorns cerebrals greus que produeixen
elevada discapacitat i malestar important en les persones afectades i les seves families

(Lewis & Lieberman, 2000).

Malgrat que aquests tres grups de trastorns (E, TEA, TAB) han estat relacionats
clinciament i etiopatogenicament, com totes les malalties, poden evoluionar de forma
diversa i repsondre també diferentment als tractaments (Chinchilla, 2000). Aquests
tractaments es basen en els psicofarmacs, la terapia electroconvulsiva i altres
intervencions no farmacologiques que parteixen dels models explicatius més defensats
en l'actualitat, basats en la vulnerabilitat psicobiologica (s’entén que allo que modula el
risc de presentar el trastorn sén els esdeveniments biologics, personals i ambientals).
Els objectius de l'assistencia professional passen per disminuir la freqiiencia, durada i
gravetat dels episodis, reduir la morbiditat i la mortalitat, i millorar la funcié
psicosocial, afavorir la independeéncia de la persona i millorar la seva qualitat de vida.
En la majoria dels casos aquesta tasca implica multiples esforcos i un enfoc
interdisciplinari, doncs s’ha demostrat que els factors psicosocials afecten el
tractament, el pronostic, I'evolucid i les consequéncies de la majoria dels trastorns
mentals greus (influint-hi en la taxa de recaigudes-reingressos, en l'acceptacié de la
malaltia per part del malalt, i en I'adherencia terapeutica). L'abordatge psicosocial
preco¢ també pot contribuir a la reduccié de la morbiditat i permetre que un gran

nombre d’afectats adquireixin una funcid més normalitzada a la societat, facilitant la
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seva reintegracio i rehabilitacié social. La simptomatologia clinica caracteristica de cada
trastorn sovint s'acompanya de repercussions en la integracid social i el rendiment
ocupacional, interferint la vida de la persona que ho pateix, i també la dels seus
familiars i persones de I'entorn més directe del malalt. Des de fa temps sabem que
I'atencid proporcionada als malalts mentals greus pels cuidadors constitueix un
element fonamental en I'atencié comunitaria (Castilla et al., 1998). S’"ha demostrat, per
una part, que la implicacié de la familia en el procés terapeutic és beneficios per a
I'estat del malalt i, per altra banda, que I'impacte negatiu de la malaltia en els familiars
i persones properes al malalt poden tenir efectes adversos en I'evolucié clinica dels
malalts (Perlick, Rosenheck, Clarkin, Raue, & Sirey, 2001). Tammateix cal destacar que
I'experiéncia de tenir cura no només pot comportar un impacte negatiu en els
cuidadors, siné que també els pot suposar experiencies positives (Bulger, Wandersman,

& Goldman, 1993; Gl Szmukler et al., 1996).

La important tasca que desenvolupen els familiars en tenir cura dels malalts mentals
greus no només comporta beneficis directes per als malalts, sind que també s’ha
apreciat en la gesti® economica sociosanitaria de les politigues governamentals,
constituint un argument de pes per a incloure el cost dels cuidadors en l'avaluacio
economica dels costos de la sanitat nacional (Arno, Levine, & Memmott, 1999; Ohaeri,
2003). L'estudi estadounidenc de Gianfrancesco (Gianfrancesco, Wang, & Yu, 2005)
informava que en l'esquizofrenia augmenten significativament els costos sanitaris dels
familiars que conviuen amb el malalt, i encara s’incrementa més quan el malalt pateix
TAB o depressido major, i aquest augment de la despesa sanitaria és especialment més
notoria en familiars d’edat avancada. A I'Estat Espanyol, la Ley de la Dependencia (Llei
estatal 39/2006, de Promocid de I'Autonomia Personal i Atencid a les Persones en
Situacio de Dependéncia), contempla I'oferir ajuda als cuidadors no professionals de
malalts mentals, ja sigui econOmica, ja sigui mitjangant recursos assistencials i
instrumentals per als malalts, ja sigui proporcionant suport als cuidadors a través de
programes d’'informacio, formacid i periodes de descans. Aquesta llei va rebre el suport
d’entitats i associacions d’afectats vinculades a I'ambit de la salut mental, alhora que va

provocar la manifestacio d’aquests col-lectius per la preocupacido generada davant la
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possibilitat que, a la practica, I'aplicacié dels barems d’avaluacié de la dependéncia tal i
com es van formular excloguessin les persones amb trastorns mentals greus, en no

tenir-se en compte inicialment les seves caracteristiques especifiques.

1.2. La cura no-professional en la malaltia mental greu

Els familiars i persones de lI'entorn més proper al malalt acostumen a ser qui
assumeixen la responsabilitat de la supervisio i seguiment dels afectats per TMG. En la
literatura cientifica trobem termes tals com informal caregivers, carers, caregivers,
family members, relatives, spouses, siblings, key-relatives, primay caretakers, per a
referir-se a aquest personal no professional, majoritariament familiars, els quals vetllen

pel malalt de forma no retribuida (en endavant els anomenarem cuidadors).

1.2.1. La sobrecarrega del cuidador

Els efectes negatius de tenir cura d’'una persona depenent en la vida del cuidador sén
els més coneguts i reconeguts per la comunitat cientifica (Buscemi, 2007) i confirmats
en la poblacio espanyola mitjancant estudis empirics (Artaso, Goiii, & Biurrun, 2003).
Els trastorns mentals cronics poden suposar per als familiars un cost no només

economic, sind també social, emocional i fisic important.

La repercussio economica és coneguda i objectivada. A I'Estat espanyol s’ha estudiat
que més de la meitat dels cuidadors d’entre 30 i 60 anys que atenen a persones
dependents admeten una interferéncia negativa conseqiient al tenir cura, tant en la
seva vida professional (modificacié de la jornada laboral o impossibilitat de treballar),
com en la seva economia familiar (Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, Secretaria
de Estado de Servicios Sociales,Familias y Discapacidad, & Instituto de Mayores y
Servicios Sociales, 2005). Aquest impacte econdomic també ha estat referit pels
cuidadors de persones amb TMG (Gutiérrez-Rojas, Martinez-Ortega, & Rodriguez-
Martin, 2013; Lam, Donaldson, Brown, & Malliaris, 2005), i aquest augmenta en
situacions d’exacerbacié aguda de la malaltia mental en les setmanes prévies a
I’"hospitalitzacié (Lauber, Keller, Eichenberger, & Rossler, 2005), durant I’hospitalitzacid i

al mes de l'alta hospitalaria (Maji, Sood, Sagar, & Khandelwal, 2012). Els simptomes
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positius i negatius de I'esquizofrenia estan independentment associats amb la perdua
de dies de treball des cuidadors (Rabinowitz, Berardo, Bugarski-Kirola, & Marder,
2013). En poblacié espanyola, el valor economic de la dedicacié de cuidadors no
professionals de persones amb esquizofrénia es situa entorn els 523 i 866 euros per
setmana, i es relaciona directament amb el grau de dependencia del malalt: quan el
malalt és moderadament o greument dependent, més del 20% dels cuidadors
dediguen més de 70 hores a la setmana, i aproximadament el 15% dediquen de 31 a 70
hores per setmana, demostrant-s’hi un alt cost social (Aranda-Reneo, Oliva-Moreno,

Vilaplana-Prieto, Hidalgo-Vega, & Gonzalez-Dominguez, 2013).

A nivell social, sdn notoris els efectes del cuidar en el funcionament familiar, en la
disminucio del temps lliure, aixi com la sensacié d’estigma associada a les creences
sobre aquestes malalties mentals, inclus en fases en les que els malalts es poden trobar
compensats, cosa que s’associa a una disminucié de les interaccions socials dels
cuidadors. També s’han citat dificultats referides pels familiars per a comunicar-se
satisfactoriament amb els professionals implicats en el tractament dels TMG (Gonzalez
et al., 2007; L. Magliano, Fiorillo, Rosa, Maj, & National Mental Health Project Working
Group, 2006; Ohaeri, 2003; Ostman, 2004; Ostman & Hansson, 2004).

L’'impacte emocional dels TMG en els cuidadors va adquirir al llarg dels anys un focus
d’atencié per part de la comunitat cientifica. L’estudi ja citat d’Ostman (Ostman &
Hansson, 2004) troba que 4 de cada 10 familiars presentaven problemes de salut
mental personals que atribueixen al fet de tenir cura del malalt mental, i defensa que
el malestar experimentat pels familiars no és un fenomen curt i transitori. L'estudi
longitudinal de 4 anys de seguiment de dones cuidadores que tenien cura durant un
minim de 36 hores a la setmana demostra que aquestes cuidadores presentaven sis
vegades més probabilitat d’experimentar simptomes depressius i ansiosos que les no
cuidadores (Cannuscio et al.,, 2002). Els cuidadors també refereixen sentiments de
perdua i de culpa, impotencia, rabia, preocupacié pels simptomes positius i negatius i
per les conductes auto i heteragressives del malalt (Ohaeri, 2003; Schulz, Visintainer, &

Williamson, 1990). En comparacié amb la poblacié general, els cuidadors de malalts
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amb esquizofrénia mostren major malestar emocional, cosa que s'ha relacionat amb la
durada i els simptomes tant positius com negatius de la malaltia (Mitsonis et al., 2012),
també menor benestar psicologic, pitjor percepcid de salut, menor satisfaccié en la
relacio de parella i més risc de patir depressié (Ghosh & Greenberg, 2009) en major
proporcid, <19% en poblacié general versus 40% en cuidadors (Magafia, Ramirez
Garcia, Hernandez, & Cortez, 2007). En comparacido amb persones que no tenen cura,
els cuidadors de persones amb TAB pateixen més depressid i més estres psicologic, i
consumeixen més psicofarmacs (Lam et al., 2005; Perlick et al.,, 2007; Perlick,
Hohenstein, Clarkin, Kaczynski, & Rosenheck, 2005), i I'impacte psicologic en cuidadors

en TAB a més es correlaciona amb I'impacte economic (Wolff et al., 2006).

La salut fisica dels cuidadors també es pot veure ressentida com a conseqliéncia
d’atendre el malalt dependent. Tenir cura del malalt mental greu s’ha associat amb una
pobra salut fisica, amb desatencid a les propies necessitats sanitaries dels cuidadors, i
tanmateix amb un elevat Us de serveis sanitaris per part d’aquests, tal com s'ha
comentat anteriorment (Perlick et al., 2007). Donat que conviure amb una persona que
pateix un trastorn mental cronic suposa una experiéncia potencialment estressant, s’ha
suggerit que els conflictes generats a la familia associats al tenir cura del malalt poden
crear vulnerabilitats o interactuar amb la vulnerabilitat geneética, i produir alteracions
en el funcionament psicosocial, alteracions en els sistemes biologics reguladors de la
resposta a l'estrés, i conduir a pobres conductes saludables (Repetti, Taylor, & Seeman,
2002). Un estudi portat a terme a Valéncia, demostra en un grup petit de cuidadors que
el suport especialitzat envers els malalts amb esquizofrenia pot modular la resposta
cardiovascular a l'estrés en les seves mares cuidadores (Gonzalez-Bono, de Andrés-
Garcia, Romero-Martinez, & Moya-Albiol, 2013). En altres ambits, com és en el cas de
la malaltia d'Alzheimer, un estudi longitudinal d’un any de seguiment demostra que la
salut fisica dels cuidadors millorava als sis mesos d’haver institucionalitzat el malalt
(Grasel, 2002); inclus s’ha estimat un major risc de mort en cuidadors conjuges
“sobrecarregats” de persones dependents d’edat avancada, aixi com en cuidadors de

trastorn mental (Gutiérrez-Rojas et al., 2013; Schulz & Beach, 1999).
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La literatura cientifica ha usat diferents termes per a referir-se al malestar experimentat
pels cuidadors no professionals, tals com distress, strain, impact of care, overloaded i
burden, havent-se considerat de forma majoritaria aquest darrer, el qual ha estat
traduit com a “cremar-se” o com a “sobrecarrega” (SC). Les primeres publicacions en
les que comenga a apareixer aquest constructe, entes com els efectes i conseqiiencies
de viure amb una persona afectada de malaltia mental greu (Treudley, 1946; Yarrow,
Schwartz, Murphy, & Deasy, 1955), van sorgir en el context de la desinstitucionalitzacié
dels malalts mentals i el desenvolupament de la psiquiatria comunitaria (Fadden et al,
1987). Fins l'actualitat el concepte de SC ha esdevingut universal, amb nombroses
publicacions al respecte i 'ampliacié de la seva definicié. (Platt, 1985) defini la SC com
les conseqliencies psicologiques, fisiques, socials i economiques de les persones que
tenen cura no professional (familiars o amics) de persones amb malaltia mental. Ohaeri
(Ohaeri, 2003) amplia la definicio de SC com la totalitat de I'experiéncia de cuidar,
incloent-hi també els efectes de la malaltia en el benestar fisic, psicologic i
socioeconomic dels cuidadors, i també tenint en compte la capacitat per afrontar-ho i
adaptar-se a aquestes circumstancies. S‘atribueix a Hoening & Hamilton (Hoenig &
Hamilton, 1966) la distincid entre SC objectiva i subjectiva. S’entén per SC objectiva els
efectes del cuidar potencialment observables i atribuits pels familiars a la malaltia (p.e.,
perdua financera, disminucid del temps lliure, alteracié de les rutines i relacions
familiars, temps de cura, etc.). La SC subjectiva es refereix a la valoracid que fa el
cuidador del fet de tenir cura (p. e., aclaparament relacionat amb la preocupacié pel
futur de pacient, experimentar sentiments de dificultats per afrontar la malaltia, etc.).
Per a alguns autors (Braithwaite, 1992), aquestes dues dimensions s’han considerat no
relacionades entre si. Altres (Martinez JA, Madoz V, Jauregui V, & Grupo Psicost, 2000)
enfatitzen la dificultat en diferenciar-les, ja que alguns dels canvis objectius també
comporten una part de subjectivitat dels cuidadors quant a atribuir-los a la malaltia
(potser podrien haver esdevingut en abséncia de la malaltia), i ja que la valoracié que
fa el cuidador respecte aquestes dues dimensions de SC respectivament pot estar
influenciada pel propi estat psicologic del cuidador. Alguns autors (Buscemi, 2007)
assenyalen que a més que la dimensid objectiva, és la dimensid subjectiva la que té

més valor predictiu del benestar fisic, social i emocional dels cuidadors. Hi ha hagut poc

23



acord quant a la definicio de sobrecarrega objectiva i subjectiva, i s’ha defensat que
alguns problemes poden ser considerats tant objectius com subjectius, i ser descrits
com a estressors en el model d’afrontament de l'estrés (Reine, Lancon, Simeoni,

Duplan, & Auquier, 2003).

Factors associats amb la sobrecarrega del cuidador
S’ha intentat determinar quins factors prediuen o s'associen a la SC dels cuidadors, tant
les variables relacionades amb les caracteristiques del malalt, com amb les

caracteristiques dels cuidadors.

Caracteristiques del malalt i SC del cuidador: I'estudi longitudinal de seguiment als 6 i
12 mesos de Jungbauer (Jungbauer & Angermeyer, 2003) observa que el 40% dels
pares experimentaven constantment alts nivell de SC al llarg del periode d’estudi i que
els canvis en els nivells de SC estaven fortament interconnectats amb |’'evolucié de la
malaltia; aquesta troballa s’ha constatat en altres etnies (Shibre et al., 2012). S'han
determinat algunes variables que poden considerar-se consequencies dels propis
simptomes de la malaltia mental (Gonzalez et al., 2007; Granddn, Jenaro, & Lemos,
2008; Hadry$, Adamowski, & Kiejna, 2011; Hjarthag, Helldin, Olsson, & Norlander,
2012; Martinez JA et al., 2000; Moller-Leimkiihler & Wiesheu, 2012; Ohaeri, 2003;
Perlick et al., 2007; M. Reinares et al., 2006), tant perque s'associen amb major
estigmatitzacio social (la preséncia de l'alteracié del contingut del pensament i de la
sensopercepcid, I'hostilitat, les conductes destructives, agressives, autolitiques, altres
conductes provocatives i inapropiades, I’humor impredictible); com perque alteren més
les rutines i funcionament familiar (el retraiment social, I'autoabandonament, la
passivitat, la manca de consciencia de trastorn mental), aquests també es poden
confondre amb la personalitat del malalt i ser per als familiars més dificils d’associar
amb la malaltia mental. La durada de la malaltia sembla tenir menys pes que la
gravetat de la mateixa i, en aquest sentit, un major nombre d'hospitalitzacions del
malalt comportaria més SC en el cuidador, havent-s’hi destacat la importancia de
prioritzar el tractament medic efectiu com a primer pas per a reduir la SC dels

cuidadors. El seguiment longitudinal de cuidadors de malalts amb esquizofrénia durant
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5 anys de Montero (Montero et al., 2006) mostra pocs canvis en el malestar familiar al
llarg del temps, les puntuacions de comorbiditat registrades mitjancant el gliestionari
general de salut (GHQ) dels cuidadors es mantenien elevades durant tot el periode de
seguiment. Sembla que la SC és independent del diagnostic de TMG, encara que en un
primer moment es defensava que les malalties més intermitents o episodiques podrien
comportar menys carrega subjectiva en comparacié amb l'esquizofrenia (Fadden,
Bebbington, & Kuipers, 1987a); els estudis publicats posteriorment anirien a favor que
el malestar dels cuidadors pot ser similar en l'esquizofrénia i la depressié (van
Wijngaarden et al.,, 2009), i en TAB la SC pot ser similar a la que experimenten els
cuidadors de persones amb esquizofrénia inclis en estat d’eutimia (Gutiérrez-Rojas et
al., 2013); si bé s'ha descrit més SC del cuidador durant episodis depressius, en
comparacié amb els episodis maniacs, i essent la SC menor quan el malalt amb TAB es
troba eutimic (Ostacher et al., 2008). En aquest sentit, en comparar la SC de cuidadors
de malalts amb TAB respecte malalts depressius unipolars, I'estudi naturalistic d’'Heru &
Ryan (Heru & Ryan, 2004) de seguiment de cuidadors durant I’hospitalitzacio i a I'any
de l'alta hospitalaria, mostra que durant I'ingrés hospitalari els familiars de pacients
amb TAB referien menys satisfaccidé, més SC subjectiva i pitjor funcionament familiar
gue els cuidadors de pacients depressius; mentre que un any després de lalta
hospitalaria la SC es reduia significativament en els cuidadors dels malalts amb TAB,

pero es mantenia sense canvis ens els cuidadors dels depressius.

Caracteristiques del cuidador i SC: entre les quals s’inclourien tant variables

socioculturals com psicologiques.

En l'esquizofrénia, una menor edat i més baix nivell educatiu dels cuidadors s’ha
associat amb més simptomes depressius en aquests, i la percepcié de SC sembla un
factor mediador entre els simptomes psiquiatrics del malat i la depressid dels cuidadors
(Magaria et al., 2007). Compartir el domicili habitual amb el malalt s’ha relacionat amb
un major nivell d’estrés subjectiu en el cuidador, aixi com I'alt nombre d'hores de
contacte amb el malalt (Quah, 2014; Scazufca & Kuipers, 1998). En el treball de

Montero (Montero et al., 2006) la comorbiditat dels familiars s’associava principalment
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a ser la mare de malalt (versus altre familiar), a la convivéncia amb un major nombre de
persones en el domicili del cuidador-malalt, al manteniment d’elevades expectatives del
cuidador respecte el malalt, al no reconeixement dels simptomes negatius com a propis
de la malaltia, i a I'’elevada EE del cuidador. Respecte I'EE, la sobreimplicacié també s’ha
associat a llarg termini amb major SC, menor suport instrumentals i pitjor salut dels
cuidadors (Breitborde, Lépez, Chang, Kopelowicz, & Zarate, 2009). Els treballs del grup
d’en Moller-Leimkuhler (Moller-Leimkiihler, 2005, 2006; Moller-Leimkihler & Madger,
2011) de seguiment longitudinal de cuidadors de malalts ingressats per primera vegada
per episodi psicotic o depressid, mostraven que als 3 anys totes les dimensions de SC
correlacionaven amb I'EE i que el criticisme semblava ser el major predictor de SC; i en
el seguiment a 5 anys, suggerien com a predictors més rellevants de SC, I'alta EE i I'Us
d’estratégies d’afrontament emocionals en els cuidadors, entre altres, amb
independeéencia de la gravetat de la malaltia, el tipus de simptomes i el nivell de
funcionament psicosocial al moment de lingrés. En aquest sentit, Addington
(Addington, McCleery, & Addington, 2005) amb el seu treball de seguiment de 3 anys
de cuidadors en primers episodis psicotics, també mostraven com a predictor
significatiu del benestar psicologic dels cuidadors |'‘apreciacio de |'impacte de la
malaltia en les seves propies vides més que no pas la gravetat dels simptomes o el mal
funcionament del malalt. Altres estudis m’s actuals sobre psicosi d’inici recent mostren
gue almenys la meitat dels familiars refereixen malestar significatiu, i persistent al 6
mesos de seguiment, i la millora del malestar es relaciona inversament amb la gravetat
de la malaltia i 'edat del cuidador; i també han trobat que la percepcio de les
conseqliencies negatives en el futur i 'evolucié més cronica prediu més malestar en els
cuidadors als 6 mesos; mentre que I'augment de la percepcid d’afrontament eficag dels
cuidadors redueix el seu malestar (Barrowclough, Gooding, Hartley, Lee, & Lobban,
2014). Un estudi similar, de seguiment durant 6 mesos de cuidadors en primers
episodis psicotics, mostra que la morbilitat psicologica dels cuidadors esta
principalment determinada per [I'experiencia subjectiva de SC, la qual esta
significativament influenciada indirectament per la gravetat de la malaltia, les hores
diaries de dedicacié a tenir cura i les estrategies d’afrontament emprades (Natasha

Kate, Grover, Kulhara, & Nehra, 2014). En poblacié espanyola, estudis de cuidadors en
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primers episodis psicotics mostren alta EE en la meitat dels cuidadors, i es demostra
gue la sobreimplicacio emocional s’associa amb SC (Gonzalez-Blanch et al., 2010); i
sembla que la sobreimplicacié emocional basal prediu I'estres i la SC dels cuidadors al 7
mesos de seguiment (Alvarez-Jliménez et al., 2010). Com veiem, l'estil com els
cuidadors afronten el TMG també pot influir, havent-se demostrat que algunes
estrategies d'afrontament desadaptatives prediuen significativament major malestar i
menor esperanga en cuidadors de malalts esquizofrénics (Friedman-Yakoobian, de
Mamani, & Mueser, 2009), s’associen a major morbilitat psicologica i pitjor qualitat de
vida dels cuidadors (N Kate, Grover, Kulhara, & Nehra, 2013b) i, en concret “I'evitacid”
s'associa amb major malestar en el cuidador (Chadda, Singh, & Ganguly, 2007).
Aguestes estrategies d'afrontament “desadaptatives” s'han descrit en altres poblacions
d'estudi com a més freqlientment usades quan es percep la situacid6 com a
incontrolable. En aquest sentit, els cuidadors mostren més malestar quan perceben
menor autocontrol en el malalt (Granddn et al., 2008); en canvi, la percepcio dels
cuidadors de poder modificar la conducta del malalt, i el seu malestar psicologic, aixi
com la seva EE, prediu el benestar psicologic dels cuidadors i I'expressié d’emocions
més positives i afectuoses envers el malalt (Ramirez Garcia, Hernandez, & Dorian,

2009).

En el trastorn bipolar, quan els cuidadors sén homes, joves, amb nivell d'escolaritat
baix, conjuges del malalt o que conviuen amb ell, llavors mostren més SC (Perlick et al.,
2007, 2008). L'estudi de Lam (Lam et al., 2005) trobava que una proporcid significativa
de conjuges d’afectats de TA referien SC com a conseqliencia dels canvis
socioeconomics i del funcionament a la llar. El treball de Goldstein (Goldstein,
Miklowitz, & Richards, 2002) mostrava que els cuidadors amb parentiu no biologic
experimentaven més malestar psiquic que els biologics. També en TAB les creences dels
cuidadors respecte la malaltia tenen un important efecte en els nivells de la SC
experimentada, tals com la creenca que el malalt pot controlar els simptomes, la
creenca que el cuidador no té control sobre les conductes del malalt associades a la
malaltia, o la major consciéncia respecte la gravetat del pronostic del TAB (Tennakoon

et al., 2000), alhora que s'ha demostrat que les creences del cuidador envers la malaltia
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esdevenen influenciades per les experiéncies prévies dels cuidadors amb els serveis
sanitaris (Ogilvie, Morant, & Goodwin, 2005). En comparacié amb |'esquizofrénia,
alguns estudis han trobat que els cuidadors n TAB acostumen a usar més estrategies
d’afrontament centrades en el problema (Chakrabarti & Gill, 2002; Nehra, Chakrabarti,
Kulhara, & Sharma, 2005); mentre que altres autors no han trobat diferencies entre els
dos grups de cuidadors (TAB versus esquizofrénia), usant els cuidadors d’ambdds grups
estratégies centrades en el problema majoritariament (Chadda et al., 2007). En
comparar cuidadors “sobrecarregats” respecte cuidadors “estigmatitzats” i cuidadors
“eficacos”, durant un any de seguiment, els primers mostraven més estrategies
d’evitacié, menor competéncia, menor suport social i més Us de serveis, respecte els
altres dos grups de cuidadors; i els cuidadors que percebien més estigma, mostraven

pitjor autocura de si mateixos respecte els cuidadors “eficagos” (Perlick et al., 2008).

S’ha demostrat que el grau de suport social percebut es una de les principals variables
amb influencia en l'estat de salut dels cuidadors de malalts amb esquizofrenia
(Jagannathan, Thirthalli, Hamza, Nagendra, & Gangadhar, 2014; Gl Szmukler et al.,
1996). En comparar el suport social percebut en cuidadors de malalts amb
esquizofrenia respecte cuidadors de malalts amb altres malalties fisiques croniques, els
cuidadors de malalts mentals mostraven significativament menor suport social i major
SC objectiva i subjectiva (Lorenza Magliano et al., 2005). El suport social, entes com la
percepcid que tenen el cuidadors d’interes i calidesa per part dels altres, també
sembla tenir un paper protector de SC en cuidadors de malalts amb TAB (Gutiérrez-
Rojas et al., 2013). En l'estudi de Moller-Leimkiler (Moller-Leimkiihler & Wiesheu,
2012) la SC s'explicaria per la interaccié del suport social percebut, la comunicacio
familiar, I'EE i el locus de control respecte els problemes del malalt. S'ha descrit més
malestar en cuidadors amb menors interessos socials i menor suport efectiu (Granddén
et al., 2008), alhora que el sentiment d’estigma social del cuidador també s'ha associat
amb major SC (Perlick et al., 2007, 2008). Per altra part, la religiositat s’ha associat
positivament amb I'afrontament, I'adheréencia al tractament i a les conductes de cerca

de suport (Smolak et al., 2013).
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Els cuidadors de malalts mentals amb esquizofrenia a la comunitat mostren una
gualitat de vida (QV) moderadament baixa, associada directament amb el seu estat de
salut i el suport social (Lueboonthavatchai & Lueboonthavatchai, 2006), a la SC del
cuidador, la manca de suport social, el curs de la malaltia mental i els problemes en les
relacions familiars, i a més, en paisos en desenvolupament, la QV es troba més afectada
(Boyer et al., 2012), entre altres causes, per |I'impacte economic de la malaltia (Caqueo-
Urizar, Gutiérrez-Maldonado, & Miranda-Castillo, 2009). Els pitjors dominis de la QV
tenen a veure amb aspectes emocionals, vitalitat i dolor corporal, i estan
particularment afectats pels simptomes negatius, la dependéncia i les conductes
problematiques dels malalts (Caqueo-Urizar, Gutiérrez-Maldonado, Ferrer-Garcia,
Morales, & Fernandez-Davila, 2013; Jorge & Chaves, 2012). Tant els simptomes
negatius de I'esquizofrenia com els positius, ambdds s’han relacionat significativament
amb la reduccio de la QV dels cuidadors (Rabinowitz et al., 2013). En comparacié amb
persones de la mateixa edat i genere que no son cuidadors, sembla que els cuidadors
de major edat, progenitors (especialment mares) o fills, mostren pitjor QV (Boyer et al.,
2012; Margetic, Jakovljevi¢, Furjan, Margetié, & Marsanié, 2013). En comparacié amb la
poblacid general, els conjuges de malalts mentals mostren pitjor QV en els dominis de
benestar psicologic i relacions socials, associant-se significativament al nivell de
funcionament del malalt (Angermeyer, Kilian, Wilms, & Wittmund, 2006). Els germans
de persones que presenten un primer episodi psicotic també mostren menor
satisfaccié en tots els dominis de la QV, especialment en el domini social quan viuen
amb el malalt, i essent les germanes les que presenten major risc d’'empitjorar la QV
quan el malalt presenta intents de suicidi i violéncia fisica (Bowman, Alvarez-lJimenez,
Wade, Howie, & McGorry, 2014). Alguns autors demostren que els cuidadors de
malalts amb trastorns afectius (depressi6 major o TAB) mostren millor QV que els
cuidadors de malalts amb esquizofrénia; pero pitjor QV que la poblacié general de
similar edat i genere, principalment en la dimensié emocional i social, i especialment
quan viuen al mateix domicili que el malalt, sén dones, pares o conjuges (X. Zendjidjian
et al., 2012). Altres troben que, en comparacié amb la poblacié general de similar edat,
genere, estat civil i nivell socioeconomic, els conjuges de persones amb TAB mostren

pitjor QV relacionada amb l'augment de la responsabilitat, I'estrés, els problemes
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economics i els problemes de salut, I'estigma i la perdua de seguretat de la persona
estimada (Ellouze, Ayedi, Cherif, Ben Abla, & M’rad, 2011). Els estudis de Kate (Natasha
Kate et al.,, 2014; N Kate, Grover, Kulhara, & Nehra, 2013a) mostren que |'apreciacid
dels cuidadors d’aspectes positius de la tasca de tenir cura s’associa amb millor QV i, al
contrari, sembla que poden associar-se negativament a la QV algunes estrategies
d’afrontament emprades pels cuidadors com sén la coaccio, col-lusid, coercid i cerca de
suport, mentre que no troben relacié entre les estratégies d’evitacié i d’afrontament

dels problemes i cap dels dominis de la QV.

1.2.2. U'experiéncia de teni cura

Els cuidadors poden mostrar una tolerancia important davant conductes
problematiques de malalts amb TMG (Dore & Romans, 2001; Fadden, Bebbington, &
Kuipers, 1987b). La majoria de cuidadors refereixen voler continuar tenint cura del

malalt malgrat les dificultats (Lam et al., 2005).

La literatura també mostra que tenir cura de persones amb malalties mentals s’associa
no només amb les conseqliencies negatives per als cuidaros, si no que també pot ser
una font de transformacié positiva a la vida de les persones i pot proporcionar als

cuidadors un sentiment de forca interior i de satisfaccio (Grover et al., 2012).

Tot i que els aspectes positius de tenir cura d’'una persona amb TMG han passat més
desapercebuts en les publicacions cientifiques, molts cuidadors de persones amb
esquizofrenia perceben satisfaccio amb aquesta tasca (N Kate et al., 2013a), aixi com en
les relacions amb el malalt i en les relacions sociofamiliars (Gl Szmukler et al., 1996); a
més de satisfaccid en la tasca de tenir cura, alguns cuidadors refereixen també
sentiments de plenitud, optimisme, millora del coneixement de si mateix (Ohaeri,
2003), o sentiments de gratificacio, amor i orgull (Veltman, Cameron, & Stewart, 2002);
la satisfaccido dels pares en complir les seves obligacions i aprendre’n és important
malgrat la gravetat de la malaltia dels fills (Schwartz & Gidron, 2002), i malgrat un llarg

temps d’evolucid (Onwumere et al., 2008).
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Davant questa evidéncia, la SC centrada en atribuir les conseqiiéncies negatives en la
vida dels cuidadors a la malaltia mental, sense tenir en comtpe altres factors
(personalitat del cuidador, la seva vida social, els canvis vitals normals), aquesta
concepcio de SC va perdre rellevancia i va emergir el concepte de “I'experiéncia de enir

cura” (Grover et al., 2012).

Identificar i comprendre un bon afrontament és tan important com detectar
psicopatologia, malgrat en la investigacié psiquiatrica no s’esta acostumat a avaluar
aspectes positius de funcionament, i hi ha una manca de mesures destinades a valorar
aix0. Des de fa temps sabem que les caracteristiques personals tals com l'optimisme
poden actuar com a potenciadors del benestar i la salut, i en la millora de la qualitat de
vida (Petersen & Seligman, 2004). Els efectes positius percebuts pels cuidadors
semblen associar-se amb menor SC del cuidador (Buscemi, 2007; Cohen, Colantonio, &
Vernich, 2002). Alguns factors associats a I'impacte positiu de tenir cura de persones
grans i dependents en poblacié espanyola soén la relacid satisfactoria cuidador-malalt
previa a I'aparicio de la malaltia, el manteniment del propi temps d’oci i del treball fora
del domicili per part del cuidador o I'assumpcio d’aquesta responsabilitat per la propia
decisié del cuidador (Lopez, Lépez-Arrieta, & Crespo, 2005). Tot i que la majoria de
cuidadors identifiguen aspectes positius de |'experiéncia de tenir cura, hi ha una
considerable heterogeneitat en les seves experiencies, on el suport social, tant formal
per part dels professionals, com les interaccions de col-laboracié amb altres familiars,

sembla jugar un paper important (Chen & Greenberg, 2004).

Aixi doncs, en els darrers anys ha augmentat el coneixement respecte I'impacte negatiu
de I'experiencia dels cuidadors de malalts amb TMG, i menys notoriament respecte els
aspectes positius subjectius; tot i que la literatura cientifica ens demostra que ambdds
tipus d’apreciacié poden ser experimentats pels cuidadors de TMG, correlacionant-se
entre si (Aggarwal, Avasthi, Kumar, & Grover, 2011; Grover et al., 2012). Per tant, cal
seguir treballant per aconseguir reduir 'impacte negatiu i potenciar el positiu, a fi

d’esmorteir la repercussié del TMG en l'estat biopsicosocial de malalts i cuidadors.
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1.3. Models teorics de I'adaptacié dels cuidadors en malalties mentals

greus

Des de fa decades, una proporcié important de la recerca en cuidadors en TMG s’ha
centrat en l'estudi de les teories explicatives de I'experiencia de tenir cura, alguns d’ells
proporcionant descripcions i teories que ajuden a situar-se en el context del cuidador,
els quals indiquen que cuidar no és una acceptacio passiva del paper biologic i social,
sind una situacid que s’associa a transformacions cognitives i emocionals (Ohaeri,

2003).

1.3.1. 'emocid expressada dels cuidadors (EE)

En el context d'atencié al malalt mental dins la comunitat, en la majoria dels casos
convivint amb els seus familiars, prengué importancia I'estil de relacid i les actituds dels
familiars en la cura dels malalts amb TMG. Des de fa temps es coneix que, algunes
caracteristiques de les relacions familiars no sén favorables per als malalts, i
especialment s’ha prestat atencido al que s’ha anomenat emocid expressada (EE),
donada la seva demostrada implicacio en I'evolucié de la malaltia mental greu (Brown,

Birley, & Wing, 1972; Vaughn & Leff, 1976).

Linteres creixent per l'estudi de EE dels cuidadors esdevingué per la seva demostrada
influencia en el pronostic del curs evolutiu de I'esquizofrenia, i posteriorment en el TAB
(Morris, Miklowitz, & Waxmonsky, 2007). Amb independéncia d’altres factors, I'EE és la
variable psicosocial amb més valor predictor de recaigudes en l'esquizofrenia als 9-12
mesos (Brown et al., 1972; Vaughn & Leff, 1976), i també ha demostrat ser un predictor
significatiu de recaigudes en els trastorns de l'estat d’anim (Butzlaff & Hooley, 1998).
Aquesta troballa ha estat replicada en multiples estudis posteriors en diversos medis
culturals i assistencials. Malgrat algunes diferencies en els nivells d’EE mostrats entre
diverses cultures (per exemple, els cuidadors japonesos mostren menys nivells EE, tant
positiva com negativa, respecte els anglesos), els nivells d’EE en TMG sén similars als
que presenten els cuidadors d’altres malalties croniques, com poden ser les demencies

(Nomura et al., 2005).
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La mesura de I'EE com a index de les actituds familiars envers el malalt esquizofréenic
(Vaughn & Leff, 1976) inicialment es diferenciava EE alta i EE baixa. L'EE alta es
caracteritza per la preséncia de: 1) criticisme, comentaris critics, desfavorables sobre la
personalitat o conducta del malalt, atribuits a sentiments d’enuig dels familiars i que
s’han associat a la mala interpretacié de la malaltia (quan el familiar creu que el malalt
pot controlar els simptomes), 2) hostilitat, normalment associada a alts nivells de
criticisme,quan es generalitza els comentaris critics a diferents arees de la vida del
malalt, atribuits als sentiments d’enuig comentats i afegint-hi sentiments de rebuig per
part dels familiars envers el malalt, i 3) sobreimplicacio emocional, la qual engloba la
resposta emocional exagerada, I'autosacrifici, la sobreidentificacié amb la malaltia, i la
conducta sobreprotectora extrema dels familiars, sota la qual s’ha hipotetitzat que
subjauen els seus sentiments d’ansietat i de culpa. En canvi, EE baixa es caracteritza
per la calidesa i els comentaris positius, és a dir, el reconeixement de la realitat de les
experiencies del malalt alhora que s’aporten altres punts de vista, I'establiment de
limits ambientals i psicologics, i per I'Us d’estrategies d’afrontament als simptomes de
la malaltia recomanades, (tals com la distraccio, el temps fora, les proves de realitat i el
reconeixement d’emocions). Després d'un primer plantejament inicial de
categoritzacio dels cuidadors, amb alta o baixa EE, considerant I'EE com un tret dels
cuidadors; es va passar a una visié més continua d'EE, considerant que els cuidadors
poden situar-se en diferents nivells d'EE i aquests poden canviar en funcié del temps i
de les circumstancies, les caracteristiques dels malalts i dels familiars, més que no pas
considerar-se I'EE com un tret dels cuidadors (de la Higuera, 2005; McFarlane & Cook,

2007).

S'ha estudiat quins components en I'EE mereixen major atencid, per la seva associacio
amb l'estat clinic del malalt, i com a diana de les intervencions familiars. El treball de
(Marom, Munitz, Jones, Weizman, & Hermesh, 2005) de 7 anys de seguiment,
demostra que l'alt criticisme dels familiars envers el malalt amb esquizofrénia
s’associava amb l'aparicié més precog de primers i segons reingressos, a una major taxa
de reingressos i a una major durada de I|’hospitalitzacié. Lestudi de Barrowcloug

(Barrowclough, Ward, Wearden, & Gregg, 2005) demostra que I’hostilitat dels familiars
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era major i es produia una visié més culpabilitzadora dels problemes envers els malalts
guan els malalts presentaven esquizofrénia amb patologia dual; en patologia dual, una
proporcié important de familiars (>60%) presentaven elevats nivell d’EE, i I'EE predeia
el temps i la taxa de recaigudes (Pourmand, Kavanagh, & Vaughan, 2005). El treball
d’O’Brien (O’Brien et al., 2006) explora quins factors de I'ambient familiar predeien
canvis en els simptomes i |'evolucié social d’adolescents d’alt risc de desenvolupar
psicosi als 3 mesos de seguiment, i van trobar que la majoria dels comentaris critics per
part dels cuidadors anaven dirigits a la clinica negativa o a la irritabilitat i agressivitat
dels pacients, aixi com que la millora dels simptomes psicotics negatius i del
funcionament social es relacionava amb una menor sobreimplicacié emocional i amb
comentaris positius (calidesa) dels cuidadors; i la millora dels simptomes de
desorganitzacié es relacionava amb la reduccié dels comentaris critics dels cuidadors.
Alguns estudis mostraven que el criticisme s’associava amb una major durada de la
psicosi no tractada (Patterson, Birchwood, & Cochrane, 2005). Lestudi d’Aguilera
(Aguilera, Lopez, Breitborde, Kopelowicz, & Zarate, 2010) amb cuidadors mexicans
també mostra l'associacid entre sobreimplicacié emocional i recaigudes, i entre el
criticisme i 'augment de la simptomatologia de I'esquizofrenia. El treball longitudinal
del grup valencia liderat per Bellver (Bellver, Masanet, Montero, Lacruz, & Medina,
2005) avalua EE abans i després d’una intervencié dirigida a reduir I'estrés ambiental
dels malalts, i després de la intervencié disminuia la sobreimplicacio emocional dels
familiars, resultat que es mantenia estable als 5 anys de seguiment, alhora que
demostraren que la gravetat dels simptomes de l'esquizofrénia i la mala adaptacio

social del malalt s'associaven directament amb nivells EE més elevats.

En TAB, també s’ha constatat que alguns cuidadors presenten alts nivell d’EE, incloent-
hi actituds hostils, criticisme i sobreimplicacid (Ogilvie et al., 2005). Els estudis
longitudinals del grup de Miklowitz (Kim & Miklowitz, 2004; Miklowitz, Wisniewski,
Miyahara, Otto, & Sachs, 2005) mostraven el poder predictor de I'EE en la gravetat
simptomatica del TAB, en el sentit en que el malestar subjectiu dels malalts en resposta
al criticisme familiar es relacionava amb major gravetat de simptomes depressius i

maniacs durant un any de seguiment, i a més, l'alta freqliencia de comentaris critics del
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cuidador predeien alts nivells de mania i de depressid en el seguiment de dos anys dels

malalts.

1.3.2. Teories explicatives de I'adaptacio dels cuidadors en malalties mentals greus

Fins a I'actualitat, tot i que han existit diverses propostes de models explicatius de I'EE i
de l'adaptacié dels cuidadors, la majoria de la recerca per a 'estudi de cuidadors de
persones grans amb sindromes psiquiatriques funcionals greus i alteracions de
conducta s’organitza en un esquema conceptual adaptat del model teoric
d’afrontament de lestrés d’en Lazarus i Folkman (Lazarus & Folkman, 1986),
considerant I'experiéncia de tenir cura com un procés en el que intervenen molts
factors, i en el qual el cuidador valora les demandes que percep de la situacid i els
recursos de que disposa o creu disposar per a fer-hi front, i posa en marxa diferents
estrategies d’afrontament, és a dir, esforcos cognitius i conductuals canviants per a
manejar les demandes especifiques (internes i/o externes), i aixi canviar, reduir o
tolerar-les, estrategies d’afrontament que poden centrar-se en les emocions (intents de
regular la propia resposta emocional) i o en el problema (esforgos adregats a modificar

la situacid), veure Figura 1.

Basant-se en la teoria transaccional d’en Lazarus i Folkman, el grup de I’'Szmukler (Gl
Szmukler et al., 1996) proposava que les conductes i discapacitats associades a la
malaltia mental del malalt, i la interferéncia percebuda en la vida dels cuidadors eren
apreciades com a estressors pels cuidadors, i es consideraven com altres factors
mediadors la personalitat dels cuidadors, les qualitats de les relacions familiars i el grau
de suport social. Sota aquest model teoric s’hipotetitzava que I'apreciacié individual de
la demanda de la situacié actuaria com a mediador de la resposta afectiva i conductual,
de forma que les persones amb major vulnerabilitat per a patir ansietat i depressio
tendirien a sobrestimar les situacions (avaluacié primaria) i a subestimar la seva propia
capacitat per afrontar-les (autoeficacia), aixi com també influiria en altres aspectes de

I'avaluacid secundaria (Grover et al.,, 2012). Szmukler (Gl Szmukler et al., 1996) van
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Figura 1: Model transaccional de Lazarus & Folkman

Extret de "The caregiver's perception of behavioral disturbance in relatives with schizophrenia: A stress-
coping approach”, de Provencher (Provencher, Fournier, Perreault, & Vezina, 2000), Community Mental

Health Journal, 36(3), p. 295.

trobar una associacié positiva entre la morbiditat psicologica dels cuidadors de
persones amb esquizofrénia i la seva apreciacié cognitiva negativa i amb I'afrontament
d’evitacid; i, pel contrari, I'afecte positiu, entés com a benestar del cuidador, s’associava
I'apreciacié positiva i un menor Us d’estrategies d’evitacid. Els mateixos autors
proposaven millorar I'afrontament dels cuidadors augmentant la seva competencia, a
més de considerar altres factors com el nivell de suport social i, és clar, el control dels
simptomes (veure Figura 2). Sembla que l'estil dels cuidadors per afrontar la situacié de
tenir cura del malalt no pot explicar per si sol I'EE, i (Hall & Docherty, 2000) suggerien
que l'estil d’afrontament del cuidador en interaccié amb la simptomatologia del pacient
prediria millor els nivells d’EE. (Joyce et al., 2003) també defensaven la importancia de
la sensacié de control dels cuidadors de persones amb trastorn psicotic, doncs
observaven que els cuidadors que experimentaven major malestar emocional, aquests
usaven menys estratégies d’afrontament eficaces (entenent per afrontament eficag
I'optimisme, la minimitzacié del problema i la sensacié de control “secundari”, és a dir,
guan el cuidador s’imposa alguna forma de control de la situacié a través de

I'acceptacié activa, de la “no resignacié”); i també van objectivar associacié entre un
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menor Us d’estrategies d’afrontament eficag i major gravetat “objectiva” de la situacio i
pobre suport social. (Patterson et al.,, 2005) suggerien que el criticisme i la
sobreimplicacié emocional podien ser entesos com a reaccions adaptatives a la pérdua

percebuda pels familiars.
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Illness; demands
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morbidity)

Figura 2: Model d'estres-afrontament d'Szmukler et al., (1996)

Extret de "Caring for relatives with serious mental illness: the development
of the Experience of Caregiving Inventory", de Szmukler et al, 1996,

Soc Psychiatry Psychiatr Epidemiol 31, p. 139.

Paral-lelament, s’hi afegien altres propostes que integraven diversos factors que
interactuen entre si, entre els quals s’incloien tant les caracteristiques dels malalts
(vulnerabilitat genetica davant I'estrés, capacitat d’afrontament), com les
caracteristiques dels cuidadors (estratégies d’afrontament, interpretacions i atribucions
respecte les causes i els simptomes de la malaltia, i respecte el seu control),
considerant-se com a precipitants de l'alta EE |la baixa autoeficacia del cuidador, la seva
baixa percepcié de control i les baixes expectatives de canvi, juntament amb ['alta

inculpacid del malalt (de la Higuera, 2005), veure Figura 3.
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Figura 3: Model interaccional de I'emocié expressada de (de la Higuera, 2005)

Extret de "Psicoeducacién familiar en la esquizofrenia: de los datos empiricos a la realidad
clinica", de De la Higuera, 2005, Apuntes de Psicologia, 23 (3), p. 278. Colegio Oficial de

Psicologia de Andalucia Occidental y Universidad de Sevilla.

Lestudi del grup de Kuipers (Kuipers et al., 2006) mostrava que els comentaris critics
dels familiars predeien un major nivell d’ansietat en els malalts, aixi com una menor
autoestima, alhora que també s'associava a pitjors estratégies d’afrontament en els
familiars. L'estudi ja comentat de Perlick (Perlick et al., 2008) de seguiment de 500
cuidadors de malalts bipolars durant 1 any, van identificar el grup de cuidadors
“cremats” es caracteritzaven per l'estil d’afrontament evitador, menor competeéncia,

menor suport social i major Us de serveis que el grup de cuidadors “eficacos”. En
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psicosi, Onwumere (Onwumere et al., 2008) van observar que el malestar dels
cuidadors s’associava amb |‘apreciacid negativa de la situacidé, amb la percepcié de
pitjors consequéncies de la malaltia mental tant en el malalt com en el cuidador i amb
la percepcid de cronicitat; mentre que mostraven apreciacid positiva quan creien que
els malalts i els cuidadors podien exercir algun control sobre la malaltia, aixi com també
van observar que els cuidadors amb llarg temps d’evolucié també referien alts nivells
d’apreciacié positiva. A l'estudi longitudinal de Gleeson (Gleeson et al., 2010) de
seguiment durant 2 anys de familiars (abans de rebre intervencio familiar, als 7, 12, 18 i
24 mesos, respectivament), van observar que l'efecte del temps es feia evident en
I'apreciacié de I'experiencia de tenir cura, millorant I'apreciacié dels cuidadors, en el
sentit en que augmentava la percepcid d’'oportunitats per a contribuir positivament en
la malaltia. Més recentment també s’ha considerat la sobrecarrega percebuda dels
cuidadors com el resultat de multiples factors (problemes psiquiatrics, conductes
problematiques, discapacitat funcional), la qual s’ha entendre a través de I'apreciacié
individual d’estressors i de la capacitat dels cuidadors per a usar recursos interns i

externs (Zegwaard, Aartsen, Cuijpers, & Grypdonck, 2011).

A la vista dels resultats, podriem dir que en |'adaptacido dels cuidadors en TMG
intervenen tant les situacions ambientals objectives com les valoracions individuals
gue cada cuidador fa respecte la situacid (apreciacio), el conjunt del que s’ha
anomenat les “fonts d’estrés”, juntament amb les estratégies individuals
d’afrontament, és a dir, qualsevol intent de fer front a la situacid, ja sigui modificant
objectivament la situacié ambiental, canviant I'apreciacié subjectiva o controlant les
reaccions de |'organisme (Fernandez-Castro & Edo, 1998). En aquest sentit, d’acord
amb (Fernandez-Castro & Blasco, 2003), “una valoracié complerta de I'estrés hauria
d’abordar la mesura tant de les fonts d’estrés, els efectes immediats de [I'estres
(emocions i estats d’anim positius o negatius, desencadenats per les fonts d’estrés), les
respostes d’afrontament (esfor¢os cognitius i conductuals constantment canviants que
es desenvolupen per a manejar les demandes especifiques externes i/o internes que

son avaluades com a excedents o desbordants dels recursos de l'individu), i les
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conseqliéncies nocives de l'estrées (simptomes patologics, alteracions de la salut, o

desajustament psicosocial), veure Figura 4.
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-ESTILS COGNITIUS ! SOCIALS
| DE FONTS i
COMPORTAMENT L >pESTRES— |
-COMPETENCIES R ] ; -SUPORT SOCIAL
— |
-CONDUCTES t i | -pauTES
D'EXPOSICIO : | CULTURALS
-SUSCEPTIBILITAT .
-EXPERIENCIA P
-  AFRONTAMENT ORGANIC
COMPETENCIA ORGANICA GENERAL
ESPECIFICA
CRITERIS ESVAIT FACTORS
CExXiT ' AFECTIU [~ PATOGENS

RENDIMENT % SALUT

Figura 4: Model general d'estrés de Ferndandez-Castro & Edo, (1998)

Extret de "éSe puede medir el estrés?: Un analisis de los elementos que componen
el proceso del estrés", de Ferndndez-Castro & Edo, 1998, Avances en Psicologia clinica

latinoamericana, 16, p. 146.

De la literatura existent també es despren la importancia de la “percepcié de control”
dels cuidadors en la seva adaptacio al TMG, en el sentit en qué quan el cuidador té una
baixa sensacié de control, llavors no desenvolupa estratégies d’afrontament actives,
fenomen també descrit en altres poblacions d’estudi (Carver et al., 2000) Si considerem
que la “percepcid de control es produeix quan lindividu jutja que, davant una
determinada situacio, existeix un agent que, a través d’uns mitjans, pot aconseguir uns
resultats” (Fernandez-Castro, Alvarez, Blasco, Doval, & Sanz, 1998), d’acord amb alguns
autors, aquest judici de control positiu (pensar que es pot fer alguna cosa sobre la
malaltia o sobre I'estrés que ocasiona) es relacionara amb un millor perfil emocional i
una millor qualitat de vida (Barez, Blasco, Fernandez-Castro, & Viladrich, 2007;

Folkman & Greer, 2000; Shapiro, Schwartz, & Astin, 1996; S. E. Taylor & Armor, 1996);.
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S’ha proposat que el control percebut és un constructe que considera diversos
, . )2 .
components tals com l'autoeficacia (valorar que s’és capac¢ de desenvolupar uns mitjans
gue permeten aconseguir uns determinats resultats desitjats), 'estil d’afrontament i les
creences de la persona sobre la seva capacitat per a jutjar la controlabilitat que pot
desenvolupar la situacidé (creences de control), i que, en els processos d’adaptacié a
I'estrés, la mesura de “control percebut” semblaria més poderosa que |'autoeficacia o
I'estil d’afrontament (Barez et al., 2007; Fernandez-Castro & Rovira, 2009), considerant-
se les intervencions adrecades a augmentar la percepcid de control dels cuidadors
beneficioses quant a augmentar el seu benestar i qualitat de vida. En aquest sentit,
I'estudi de (Molloy et al., 2005) del model de demanda-control de sobrecarrega en el
treball de (Karasek & Theorell, 1990) (veure Figura 5) aplicat a cuidadors no
professionals de malalts que havien patit accident vascular cerebral, mostra que els
nivells d’ansietat i depressié en els cuidadors eren més alts quan la demanda en
I'assistencia per a la recuperacié del malalt era alta, i també quan la percepcié de
control del cuidador era baixa, i que la percepcié de control per ajudar el malalt en la
seva recuperacié va ser més important que la demanda per a predir I'estat emocional
del cuidador a les 8 setmanes de |'alta hospitalaria. Els mateixos autors suggerien que
les intervencions destinades a augmentar la sensacid de control dels cuidadors haurien
de tenir en compte el grau de controlabilitat dels factors que estressen i que voldrien
manejar els cuidadors, ja que alguns estressors sdn més controlables (per exemple,
manejar el propi temps eficagment), mentre que altres sén menys controlables (per
exemple, la recuperacié psicologica del pacient), de manera que les intervencions
s’haurien de centrar en ensenyar estrategies per a manejar els estressors controlables

més que no pas els incontrolables.

Tot i I'existencia cada vegada més elevada de treballs longitudinals per a la identificacio
de predictors d'estres i de benestar d'aquests cuidadors en I'experiéncia de tenir cura
de persones amb TMG, encaren manquen estudis basats en models tedrics

cientificament contrastats, com ja van exposar Reinares i Vieta (2004) fa alguns anys.
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Caregiving Demands

Prediction 2. Motivation to care, caregiver satisfaction

Low High

High

Caregiving
Control

Low

Prediction 1. Risk of psychological & physical lliness

Figura 5: Model de demanda — control de sobrecarrega (Karasek & Theorell,

1990) Extret de "Extending the demand—control model to informal caregiving", de (Molloy et

al., 2005), Journal of Psychosomatic Research, 58, p. 244.

1.4. Objectius generals de la investigacio

A la vista de la literatura revisada fins ara, la cura no professional de malalts mentals
greus suposa una tasca preuada tant pels malalts, com pels professionals de la salut i
les institucions publiques i la nostra societat, i inclus per la majoria dels propis
cuidadors, tot i que sovint els comporta efectes negatius a nivell economic, social, en la

seva salut fisica i emocional, i en la seva qualitat de vida.

La repercussié de la malaltia mental en els cuidadors esta influenciada per diversos
factors, principalment per les caracteristiques de la malaltia mental i les
caracteristiques dels cuidadors conjuntament, entre altres, com és el cas del suport

social.

També sabem que l'estil de relacié dels cuidadors amb el malalt (I'EE) pot influir en
I'evolucié clinica de la malaltia mental, alhora que s’associa amb sobrecarrega en els
cuidadors. No obstant, malgrat I'EE es considera un factor explicatiu potent, sembla
reduir-se a alguns aspectes concrets de tenir cura, i encara no esta totalment

determinat quin és el seu origen. Entre les propostes explicatives de I'EE i de
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I'adaptacié dels cuidadors en I'experiencia de tenir cura, les més estudiades s’han basat
en la teoria transaccional d’estrés-afrontament, on I'EE es podria considerar com una
conseqliencia del procés d’adaptacié a les necessitats de tenir cura. Partint d’aquest
model teoric, coneixem que en l'avaluacidé de |'estres hem de tenir en compte tant les
fonts d’estres (situacio i apreciacié que se’n fa d’aquesta), com l'afrontament, com les
conseqliencies. | que en els processos d’adaptacio a l'estres, la sensacié de control pot
contribuir en el desenvolupament d’estrategies d’afrontament actives, de manera que
guan els cuidadors pensin que es pot fer alguna cosa sobre la malaltia mental o sobre
I'estrés que ocasiona, els cuidadors mostraran millor perfil emocional i millor qualitat

de vida.

A més a més, cal tenir en compte que I'experieéncia de tenir cura no pot considerar-se
un fenomen curt i transitori, donada la cronicitat d’aquestes malalties mentals. Resta
per estudiar si I'experiencia de tenir cura d’'un malalt mental greu, independentment
de la gravetat clinica, podria tenir un efecte acumulatiu negatiu amb el pas del temps

en la vida dels cuidadors.

La finalitat d’aquesta investigacio és estudiar I'adaptacio dels cuidadors no professionals
de persones amb TMG a la nostra poblacid. Es pretenia avaluar l'estres d’aquests
cuidadors, des del model d’estrés-apreciacié-afrontament, tenint en compte tant les
fonts d’estres (gravetat clinica del malalt i apreciacié de la situacid), com altres factors
gue intervenen en l'afrontament (l’estil d’afrontament, el control personal percebut i el
temps de cura), moduladors socials (suport social percebut), I'EE, i les conseqliéncies

en la qualitat de vida dels cuidadors.

Tenint en compte |'estat actual del tema que ens ocupa, ens preguntem si el perfil dels
cuidadors dels malalts mentals greus que atenem a la nostra poblacié és comparable al
descrit en altres estudis, quina apreciacio fan respecte la situacié de tenir cura, i quin
paper juga l'apreciacié de la situacid en la seva adaptacidé i la seva qualitat de vida.
Sabem que la gravetat del TMG i les estratégies d’afrontament emprades pels cuidadors

per afrontar la situacié poden influir en la QV, perd ens preguntem quina influéncia

43



podrien tenir I'EE, i si la competéncia personal percebuda dels cuidadors o el suport

social percebut podrien tenir un efecte protector afavorint una millor qualitat de vida.

Coneguda I’heterogeneitat de les malalties mentals greus, en aquesta investigacid es
van seleccionar aquelles malalties mentals d’evolucié cronica més prevalents que
cursen amb clinica psicotica (afectiva i no afectiva) i en les quals s’ha descrit
deteriorament interepisodic freqlient, tals com les esquizofrénies, els trastorns
bipolars tipus |, i els trastorns esquizoafectius, a més perque, com ja s’ha citat, han
estat relacionades des del punt de vista clinic i etiopaogeénic, i son considerades a
I'extrem de major gravetat dins un hipotéetic continuum entre la salut i la mlaltia
mental greu. Donat que no disposavem d’instruments d’apreciacié de I'estres
(negativa i positiva) en format d’autoinforme adaptats a la nostra poblacid, el treball
de recerca es va basar en 2 estudis principals. El primer estudi tenia per objectiu
adaptar a la nostra poblacié un instrument d’apreciacio de I'estrés dels cuidadors en
malalties mentals, el qual inclogués tant aspectes negatius com positius de
I’experiencia de tenir cura. El segon estudi es va dissenyar per a portar a terme dos
subestudis: un estudi transversal per a valorar I'adequacié del model d’estres-
apreciacio-afrontament en I|’atencié a cuidadors de malalts amb TMG; amb un

seguiment realitzat transcorreguts 6 mesos.

S’espera que, en investigar les necessitats dels cuidadors no professionals dels malalts
mentals amb TMG de la Nostra poblacién i identificar factors predictors de bona
adaptacié dels cudiadors i de la seva qualitat de vida, aix0 augmenti el coneixement en
aquest camp, cosa que podria ajudar en I'elaboracié de plans d’atencié en TMG per
afavorir millores en I'evoluciéo de la malaltia mental i en el benestar dels cuidadors,
alhora que a optimitzar costos-beneficis dels programes d’intervencié adregats a

aquesta poblacio.
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Il. ESTUDI 1- ADAPTACIO | VALIDACIO DE U “Experience of Caregiving

Inventory, ECI”

Existeixen pocs instruments que valorin l'apreciacié del estrés en cuidadors de
persones amb trastorn mental greu (TMG) disponibles per al seu Us en la practica
clinica. El treball de Casas (Casas, Escandell, Aartsen, & Ochoa, 2010) mostra com la
majoria dels instruments d’avaluacio de |'estrés en salut mental s’ha adregat a avaluar
la sobrecarrega del familiar (objectiva i/o subjectiva). Molt pocs inclouen la valoracié
tant d’aspectes negatius com positius de I'experiencia de tenir cura del malalt mental, i

només disposem d’algunes entrevistes semiestructurades validades al castella.

El qliestionari “Experience of Caregiving Inventory (ECI)” (Gl Szmukler et al., 1996), va
ser dissenyat des d’una innovadora perspectiva del concepte de sobrecarrega. L'ECI es
considera una mesura d’apreciacié de l'estres del cuidador que s’enquadra en un marc
teoric d’estrés-apreciacié-afrontament i que permet, de forma practica i
comprehensiva, avaluar en els cuidadors la seva experiencia de tenir cura de persones
amb trastorn mental. El qlestionari original en format d’autoinforme compta amb 66
items i esta composat per 10 factors, 8 dels quals valoren apreciacié "negativa" i 2 que
valoren apreciacié "positiva" (Annex A). Amb la inclusié d’aquests 2 factors positius,
I'ECI s’ha considerat un instrument util per a valorar resultats d’intervencions
destinades a promoure el benestar dels cuidadors. Els estudis de validacié realitzats
indiquen que les puntuacions de I'ECI son consistents, pero la versio original de I'ECl va
rebre algunes critiques en el sentit que no proporcionés una puntuacié mitjana que
inclogués aquests factors, i també haver-se centrat en les dimensions negatives per a
predir la morbilitat i el benestar. També perque la puntuacié positiva de I'ECI no
guedava ben explicada per cap de les variables explicatives considerades pels autors en
el seu estudi de validacié (Reine, Lancon, Simeoni, Duplan, & Auquier, 2003).

Tot i aixo I'ECI ha estat un instrument traduit en nombroses llenglies i usat en diversos
paisos (Aggarwal et al., 2011; Gongalves-Pereira et al., 2013; Jorge & Chaves, 2012; Lau
& Pang, 2007), i emprat en multiples estudis per a valorar I'apreciacié de l'estrés dels

cuidadors de malalts que pateixen esquizofrénia, també trastorns bipolars i altres
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trastorns mentals (Casas et al., 2010; Grover et al., 2012; Joyce et al., 2003; G. Szmukler

et al., 2003).

Fins a I'actualitat, no disposem d’una versid en castella de I'ECI validada o adaptada a la

poblacio del nostre context i que pugui ser emprada en la nostra practica clinica.

2.1.0bjectius i hipotesis

2.1.1. Objectius
Obtenir una mesura de l'apreciacio de l'estrés, la qual inclogui tant aspectes negatius
com positius de la situacid de tenir cura, per a cuidadors no professionals de malalts

amb trastorn mental.

Amb aquest fi, es pretén adaptar a la nostra poblacid el qliestionari “Experience of

Caregiving Inventory, ECI” (Szmukler et al., 1996), creant la versié ECI en castella.

2.1.2. Hipotesis

La versio de I'ECI en castella constituira una mesura d’apreciacié de l'estrés en
cuidadors de pacients amb trastorn mental, amb propietats psicométriques adequades:
tindra l'estructura factorial de la versio original de I'ECI, les puntuacions de les escales
resultants seran consistents. Els factors negatius de I'ECI correlacionaran directament
amb les mesures de malestar psicologic, ja que I'ECI ha demostrat associacié amb
mesures de morbilitat psicologica (Smuzkler et al., 1996). Per demostrar la validesa
discriminant, els factors de I'ECI han de ser independents de lavaluacié de
sobrecarrega del cuidador, donat que els factors de I'ECI avaluen la valoracié dels
aspectes positius i negatius del fet de cuidar que segons la teoria transaccional sén
només un dels factors que intervenen en 'adaptacid dels cuidadors. En canvi segons
aquesta mateixa teoria, la sobrecarrega seria el resultat final de tot el procés
d’adaptacio (I'estrés percebut final) que depén tant de la valoracié cognitiva com de
I'afrontament centrat en el problema i en les emocions, com ja s’ha exposat a l'apartat

1.3.2.
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2.2. Adaptacié de I’ECI
L'adaptacié de I'ECI es va realitzar en 4 fases, les quals es poden veure a la Figura 6i es

detallen a continuacid).

[ Fase 1: Obtencié del permis dels autors de I’ECI original J

|

Fase 2: Consens i 12 versid en castella de I'ECI

5 traduccions per professionals de salut mental amb >10 anys d’experiéncia

|

Fase 3: Retrotraduccioé de I'ECI i 22 versid

e )

Avaluacio equivalencia conceptual, 22 traduccid al castella d’items menys coincidents
(3 traductors nadius), consulta als autors de I'ECI original per a 2 items critics i
redaccid final en castella de I'ECI
\_ )

|

Fase 4: Analisi de comprensid dels items i factibilitat de 'administracid

~

Estudi pilot amb 3 cuidadors (2 dones i 1 home)

Figura 6: Procediment d’adaptacié de I'ECI

Fase 1) Obtencio del permis als autors de I’'ECI original per adaptar el giiestionari a la
nostra poblacid i traduccio

Es va sol-licitar consentiment als autors de I'ECI original (Gl Szmukler et al., 1996), per
correu electronic i, després d’obtenir el seu permis, es va iniciar la seva traduccio6 al

castella.

Fase 2) Consens i primera versio en castella de I’EC/

Es va demanar que traduissin de forma independent I'ECI original al castella a 5
professionals amb més de 10 anys d’experiéncia (eren 2 psiquiatres i 1 psicoleg clinic de
centres assistencials de salut mental, i 2 psicolegs especialitzats en adaptacions

d’instruments de mesura de I'ambit universitari).

Es va debatre les diferencies entre aquestes primeres traduccions al castella i, escollint

per consens la millor opcid, es va obtenir un Unic enunciat per a cada item.
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Fase 3) Retrotraduccio de la versio en castella de I’ECI i segona versio

Aguesta primera versio en castella de I'ECI es va tornar a traduir a I'anglés per una
persona americana angloparlant (no psicoleg). Després es va comparar la retraduccié
amb I'ECI original per a avaluar l'equivaléncia conceptual. Es van valorar les
coincidencies entre la versid original i la versid de la traduccié inversa, i es va confirmar
I'ajustament per a la majoria dels items, pero es van detectar alguns items amb algun
tipus de discrepancia (veure Taula 1) els qual van ser: I'1 ("your covering up her
illness”); el 9 (“being unable to do the things you want to do”) que mostrava una
interpretacié dubtosa respecte “qui és incapac...” (el malalt o el cuidador); el 55
(“withdrawn”); el 63 (“behaving in a reckless way”); el 65 ("embarrassing in
appearance") per al qual no era massa clara la seva interpretacio, si en el sentit de que
“el malalt es sent avergonyit” o en sentit en que “els altres es senten avergonyits per

I'aparenca del malalt”; i el 66 (“behaving in a strange way”).

Es va decidir tornar a traduir al castella aquests items menys coincidents, tant la versid
original de I'ECI en anglés com la versié retrotraduida (veure Taula 1). Aquesta darrera
traduccid la van realitzar 3 traductors no nadius. La nova traduccié al castella
proporcionava més informacié respecte el significat del que pretenien mesurar els
items 1, 55, 63 i 66, i per a la seva redaccio final es va cercar una expressid inequivoca,
comprensible, col-loquial, consensuada en base a aquests criteris per l'equip

investigador; mentre que els items 9 i 65 van resultar més critics.

Es va consultar als autors de I'ECI original respecte els items 9 (“being unable to do the
things you want to do”), el qual es va redactar en la versio final en primera persona per
a evitar dubtes o males interpretacions (“ser incapaz de hacer lo que quiero”); i també
sobre I'item 65 ("embarrassing in appearance"), per al qual, com que el sentit de I'ECI
original era “la vergonya causada en els demés per I'aparencga del malalt, és a dir que

”n II
’

I'aparenca del malalt (o conducta observada pels altres) avergonya el cuidador”, I'item

|ll

es va redactar en la versio final “con una apariencia embarazosa (que avergiienza)”.

Fase 4) Analisi de comprensio dels items i de factibilitat de I'administracio
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Aquesta darrera versid es va administrar a un grup pilot de 3 cuidadors (2 mares i 1
germa), per a l'analisi qualitativa del qiestionari, a fi de valorar si les instruccions i
I'expressié dels items eren comprensibles pels cuidadors i si podien garantitzar el
procediment més optim de resposta, aixi com també valorar si la seva administracio era

factible.

Després de valorar els comentaris d’aquest grup pilot, es van reformular alguns items
per afavorir la seva comprensid. Es va detectar la necessitat de distingir si la pregunta
es refereix a problemes del malalt o a problemes del propi cuidador (per exemple, “la
dificultad del enfermo/a para gestionar el dinero” o “que el enfermo/a contribuye
valiosamente en casa”, s'entenien millor que “su dificultad para gestionar el dinero” o
“gue contribuye valiosamente en casa”). També es va apreciar que a |'item 38 (“feeling
the stigma of having a mentally ill relative”) era dificil de comprendre el concepte
estigma, per aix0 es va intentar posar un sinonim aproximat (“sentir el estigma

(rechazo social) de tener un familiar enfermo mental”).

Finalment es va donar per definitiva la traduccié de I'ECI que es pot veure a 'Annex C i

es va passar a la fase d’estudi de les seves propietats psicometriques.
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Taula 1

Comparacio d’items critics a ECI original, ECI retraduit a I'anglés, i ECI retraduit al

castella
ECl original Traduccio per 3 ECI retraduit a | Traduccio per 3 ECI castella
angles traductors no langlés traductors no
nadius nadius
1-Your covering |1.1-Estas 1-How to hide 1.2-Cémo 1-Cémo ocultar
up her illnes | encobrint la seva | his or her illnes | esconder su su enfermedad
malaltia enfermedad
1.2-Encubrir su 1.3-Cémo lleva su
enfermedad enfermedad

9-Being unable
to do the things
you want to do

9.1-Ser incapag de
fer les coses que
tu vols fer
9.2-Siendo incapaz
de hacer las cosas
que quiere hacer
9.3-Ser incapag de
fer les coses que
vols fer

9-Being
incasable of
doing what |
want to do

9.2-Ser incapaz de
hacer lo que yo
quiero hacer
9.3-Ser incapaz de
hacer lo que
quiero hacer

9-Ser incapaz
de hacer lo que
quiero

55-Withdrawn

55.1-Retirada,

55-Retiring

55.2-Retirando,

55-Retraido/a

extrano

aillament retiro
55.2-Retirado,
apartado
63-Behaving in a | 63.1-Comportar-se | 63-Fearful 63.2-Conducta 63-Con
reckless way de manera behavior agresiva comportamien
temeraria to temerario
63.2-
Comportamiento
temerario
65-Embarrassing | 65.1-Tu veus que | 65-Bad 65.2-Mala 65-Con mala
in appearance estas avergonyit appearance apariencia, apariencia
65.2-Apaiencia aspecto
dificil de 65.3-Mal aspecto,
reconocer mala apariencia
65.3-Aparentment
embarasossos
66-Behaving in a | 66.2-Comportarse |66-Strange 66.2- 66-Con
strange way de un modo behavior Comportamiento | comportamien
extrafno o conducta to extraiho
66.3-Comportant- extrafia
se de forma 66.3-
estranya Comportamiento
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2.3. Validacié empirica de la versié adaptada de I'ECI

2.3.1. Material i metode

2.3.1.1. Subjectes

Lestudi de validacid es va realitzar a partir de les dades recollides en dos grups de

cuidadors no professionals (veure Figura 7).

[ Recollida de la mostra per a la validacié de la versié adaptada de I'ECI J
Mostra del centre clinic Fundacio Mostra de |la Federacioé Salut Mental
Althaia Manresa (M1) Catalunya (M2)
-Obtencioé d’aprovacié del CEIC -Obtencié d’aprovacié de la Junta Directiva
-Consentiment informat del malalt -Divulgacioé d’informacié de I'estudi (futlletd)
-Consentiment informat del cuidador -1r enviament massiu de correus electronics

S L L als associats (Dia “0”)
-Comprovaci6 criteris inclusié/exclusio

. . -2n enviament correus electronics (Dia 20
-Recollida dades seguint protocol ( )

-3r enviament correus electronics (Dia 40)

\ j anament recollida de dades (Dia 70) J

Figura 7: Procediment de validacié empirica de la versio adaptada de I'ECI

1) El primer grup estava format per una mostra de conveniéncia de cuidadors no
professionals de pacients usuaris de la Divisié de Salut Mental de la Xarxa
Assistencial i Universitaria de Manresa (Fundacidé Althaia), seleccionats entre el
gener del 2012 fins el juny del 2014. La procedéencia dels subjectes d’aquesta
primera mostra (M1) esta clarament diferenciada: d’una banda, estava formada
per cuidadors de pacients que es trobaven en régim hospitalari complert o
parcial, o bé rebien tractament ambulatori combinat (psicotropic i psicologic)
reclutats exclussivament per a aquest estudi (M1a); i d’altra banda per cuidadors

reclutats per a dos estudis complementaris a I'estudi present, simultanis a aquest
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i que es portaven a terme al mateix centre (M1b). Tots els cuidadors que es van
incloure (ells i el pacient a la seva cura) complien els respectius criteris inclusio i a

la vegada no complien cap criteri exclusid o retirada (veure Taula 2).

2) El segon grup de participants el formava una mostra de cuidadors de persones
amb trastorn mental de la Federacio Salut Mental Catalunya (M2), institucié que
reuneix 63 associacions de familiars de malalts mentals de Catalunya, les quals
agrupen unes 5000 persones. Els participants també havien de complir els criteris
d’inclusid i a la vegada no podien complir cap criteri d’exclusio o retirada (veure

Taula 2).

Taula 2:

Criteris d’inclusid i exclusio de les mostres de I'estudi de validacio de I'adaptacio de I’'ECI

CRITERIS INCLUSIO CRITERIS EXCLUSIO

MALALT MENTAL MALALT MENTAL

1)Edat minima 18 anys i maxima 65 anys | 1)No rebre tractament psiquiatric amb
medicacid o no haver estat mai ingressat
en un centre de salut mental

CUIDADORS CUIDADORS

1)Majoria d’edat 1)No contestar >70% dels qliestionaris

2)Complir definicié de cuidador* des 2)Antecedent personal d'ingrés

d’almenys 1 mes abans d’entrar en |'estudi | hospitalari en algun centre de salut
mental

3)Acceptar participar en I'estudi signant
consentiment informat

*Definicié de cuidador de la mostra comunitaria: “cuidadors o persones de I'entorn proper del malalt

mental, com familiars o amics que estiguin implicats o tinguin cura del malalt d’alguna manera”.
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2.3.1.2. Instruments

Es va administrar un protocol que va incloure: els consentiments informats (Annex B),
les dades sociodemografiques i les dades cliniques, tant de malalts mentals com de
cuidadors (veure Taula 3). També es va administrar la versié adaptada de I'ECI objecte
d’aquest estudi (Annex C), aixi com el Qliestionari de 90 simptomes SCL-90-R (Annex D)
de Derogatis en la seva versié en castella (Gonzalez de Rivera, 2002) i I'Escala de

Sobrecarrega del Cuidador de Zarit (Martin et al., 1996) (Annex F).

Les dades de la mostra reclutada en el centre clinic (M1a, M1b), es van recollir a través
de la historia clinica del pacient i complementades amb informacié proporcionada pel

cuidador (veure apartat 2.3.1.3. Procediment, Fase 12).

Les dades de la mostra reclutada a través de la Federacié Salut Mental Catalunya (M2)
es van recollir administrant una enquesta en format digital, I’Encuesta Cuidadores on
line, la qual va incloure tant informacié sobre I'estudi, el consentiment informat, les
dades sociodemografiques i cliniques de malalts mentals i els seus cuidadors (Annex E),

la versid en castella de I'ECI (Annex C) i I'escala Zarit (Annex F).
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Taula 3

Protocol de recollida de dades de I'estudi de validacio de I'adaptacio de I’'ECI

MALALT MENTAL

CUIDADORS

1)Consentiment informat del malalt per a
participar en I'estudi (Annex B, Model pel
pacient)*

2)Edat del malalt (anys)

3)Diagnostic del malalt segons criteris
DSM-IV*

4)Tractament psiquiatric actual amb
medicacio:

Si

No

No ho sé

5)N@ d’ingressos hospitalaris en serveis de
salut mental al llarg de la vida

6)Génere del malalt

7)Estat civil del malalt

8)Nivell d’estudis del malalt
9)Situacid laboral actual del malalt

10)Escala EEAG* (Annex G)

1)Consentiment informat del cuidador per
a participar en I'estudi (Annex B, Model
pel cuidador*; Annex E per a M2)

2)Edat del cuidador (anys)

3)Temps tenint cura del malalt (mesos)

4)Viu habitualment amb el malalt

5)Hores setmanals de contacte amb el
malalt

6)El cuidador ha ingressat alguna vegada
en un centre de salut mental: Si
No

7)Parentiu amb el malalt

8)Qualitat de la relacié amb el malalt en
el darrer mes

9)Genere del cuidador

10)Estat civil del cuidador

11)Nivell d’estudis del cuidador
12)Situacio laboral actual del cuidador

13)Qliestionari ECI versid en castella
(Annex C)

14)Escala de morbilitat psiquiatrica SCL-
90-R* (Annex D)

15)Escala de l'escala de sobrecarrega del
cuidador Zarit ** (Annex F)

Nota: *Només administrat a les mostres M1la i M1b; **Només administrat a les mostres M1b i M2;

#

Sistema de classificacié basat en el Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM),

de la American Psychiatric Association, 42 versid (Pichot et al, 1995).
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-Versié adaptada del qgiiestionari “Experience of Caregiving Inventory” (ECI, Annex C):
proposat per (Gl Szmukler et al., 1996). Es una mesura d’apreciacié de I'estrés delss
cuidador de persones amb trastorn mental, en format d’autoinforme. El qlestionari
consta de 66 items, agrupats en 10 factors, 8 dels quals valoren aspectes "negatius" i 2
que valoren aspectes "positius". Els aspectes negatius agrupats en 8 factors sén:
conductes disruptives (items 53, 54, 61, 62, 63, 64, 65, 66), simptomes negatius (items
55, 56, 57, 58, 59, 60), estigma (items 1, 2, 27, 38, 39), problemes amb els serveis
socials i sanitaris (items 10, 16, 26, 36, 42, 50, 51, 52), conseqliencies en la familia
(items 21, 28, 30, 40, 46, 47, 49), conseqiiéncies en I'economia (items 3, 4, 15, 29, 41,
48), dependencia (items 9, 11, 12, 17, 45), i pérdua (items 5, 6, 18, 24, 25, 31, 37). Els
aspectes "positius" agrupats en 2 factors son: experiéncies personals satisfactories
(items 7, 8, 20, 23, 32, 33, 43, 44), i aspectes bons de la relacié (items 13, 14, 19, 22,
34, 35). Cada item es puntua en una escala Likert de 5 punts (0O=mai, 1=rarament,
2=algunes vegades, 3=sovint, 4=gairebé sempre). Les puntuacions en cada subescala
s’obtenen sumant les puntuacions de cadascun dels seus items. Les puntuacions altes
indiquen, respectivament, major influencia dels aspectes negatius o dels positius.
Ademés, es poden obtenir les mesures de 'apreciacid “negativa” i “positiva”, sumant
les puntuacions de tots els items que valoren aspectes “negatius” o “postius”

respectivament.

-Quiestionari de 90 simptomes SCL-90-R (Annex D): creat per Derogatis el 1977 i
adaptat a la poblacié espanyola per (Gonzélez de Rivera, 2002). Es un instrument
autoadministrat per a valorar morbilitat psiquiatrica. Esta composat per 90 items,
cadascun dels quals descriu una alteracid psicopatologica o psicosomatica concreta. La
persona ha de graduar la intensitat del patiment causat per cada simptoma amb escala
Likert (O=gens, en absolut, 1=una mica, 2=moderadament, 3=bastant, 4=molt,
extremadament). El marc temporal cobert per les preguntes es restringeix a
I'experiencia recent (setmana previa). Els simptomes s’agrupen en 10 grups de
dimensions  simptomatiques  (somatitzacid, obsessido-compulsid, sensibilitat
interpersonal, depressid, ansietat, hostilitat, ansietat fobica, ideacid paranoide,

psicoticisme, altres adicionals). També permet obtenir 3 indexs globals indicatius de
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diferents aspectes del patiment psicopatologic general: GSI (mesura generalitzada e
indiscriminada de la intensitat del patiment psiquic i psicosomatic global), PST (nombre
total de simptomes, és a dir, amplitud i diversitat de la psicopatologia), i PSDI (indicador
de la intensitat simptomatica mitjana). Les puntuacions directes obtingudes en
cadascuna de les subescales i en els indexs globals es poden comparar amb taules
normatives obtingudes en poblacid general i també en poblacid psiquiatrica (masculina

i femenina, respectivament).

Escala de Sobrecarrega del Cuidador Zarit (Annex F): creada per Zarit el 1980 i
adaptada a poblacié espanyola per Martin et al (1996). Es un instrument de mesura de
sobrecarrega en cuidadors, inicialment dissenyada per a cuidadors de malalts amb
demencia, i des de la teoria general de l|'estrés. L'escala avalua les repercussions
negatives sobre determinades arees de la vida associades a tenir cura: salut fisica, salut
psiquica, activitats socials, recursos economics.Compté 21 items, cadascun dels quals
mesura en escala Likert de 5 punts amb quina freqiiéncia el cuidador experimenta
diversos sentiments de sobrecarrega (1=mai, 2=gairebé mai, 3=de vegades,
4=freqlientment, 5= gairebé sempre), amb un item addicional per als cuidadors que
conviuen amb el pacient. Proporciona una puntuacié total que resulta de la suma de
les puntuacions de cada item. Els punts de tall proposats pels autors de |'adaptacio i
valiacié als castella sén: No sobrecarrega (21 a 46), sobrecarrega lleu (47 a 55),

sobrecarrega intensa (56 a 110).

-Escala d’avaluacio de l'activitat global (EEAG, Annex G): proposada des de I’American
Psychiatric Association per al DSM-IV (traduccié a l'espafiol de Pichot et al, 1995;
original de (Luborsky, 1962) i (Endicott, Spitzer, Fleiss, & Cohen, 1976). Es un
instrument per a avaluar, de forma heteroaplicada, el funcionament general de
pacients psiquiatrics, en el moment actual, considerant-hi I'activitat psicologica, social i
laboral al llarg d’'un hipotétic continuum de salut-malaltia; sense incloure-hi les
alteracions de l'activitat a causa de limitacions fisiques (o ambientals). Avalua tant la
gravetat dels simptomes com el nivell d’activitat del pacient. Es puntua mitjancant una

escala que oscil-la entre 100 (maxim funcionament en totes les arees) i 1 (“expectativa
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manifesta de mort”). Es divideix en 10 nivells, amb 10 punts en cadascun. En els darrers
tres nivells, entre les puntuacions de 71 a 100, o bé els simptomes estan absents o si
existeixen son transitoris. La resta de nivells es poden emmarcar en els seglients rangs

de gravetat: lleu (61-70), moderat (51-60), greu (21-50), molt greu (1-20).

2.3.1.3. Procediment
Les dades de la mostra reclutada al centre clinic (M1a i M1b) es van recollir després
d’obtenir 'aprovacio de I'estudi per part del Comité d’Etica en Investigacid Clinica (CEIC)

de la Xarxa d’Hospitals Publics de Catalunya.

Es van detectar els possibles candidats a participar en I'estudi, i es van seleccionar els
pacients que complien criteris d’inclusié d’edat. Una vegada identificats els pacients, es
va comprovar si el pacient disposava de cuidador candidat a participar en l'estudi,
reconegut com a tal pel propi pacient i per personal sanitari referent. Llavors
s'informava el pacient sobre I'estudi i, recollit el consentiment informat del pacient, es
comprovava si el pacient complia criteris d’inclusié o d’exclusié (Taula 1) seguint el
mateix procediment que es detalla a I'Estudi 2 (veure apartat 3.2.3. Procediment, Fase

12).

Indentificat el cuidador, reconegut pel pacient i per personal sanitari referent, es
contactava amb ell telefonicament si calia, per a informar-li i recollir el consentiment
informat del cuidador, i valorar si el cuidador complia criteris d’inclusié o exclusio
(Taula 1). En cas que el cuidador complis tots els criteris d’inclusié i cap criteri
d’exclusid, es recollien les dades del pacient i del cuidador seguint el protocol de

recollida de dades de la mostra clinica (Taula 1).

La recollida de dades de la segona mostra de cuidadors (M2) es va dur a terme amb
I'objectiu d’aconseguir una mostra més gran i alhora d’obtenir la maxima representacié
possible de cuidadors de malalts mentals de Catalunya. Per aquest motiu es va
contactar amb la Federacié Salut Mental Catalunya, institucié que reuneix 63

associacions de familiars de malalts mentals de Catalunya les quals agrupen unes 5000

57



persones, a fi de proposar la participacié a I'estudi al maxim possible de cuidadors de
persones amb malaltia mental de Catalunya, al qual es pretenia fer arribar un

qliestionari per a la recollida de dades (Annex E).

Primerament es va dur a terme una reunio per a presentar I'estudi a la Junta Directiva
de la Federacio Salut Mental Catalunya, i sol-licitar el seu suport per a la difusié del
glestionari entre tots els seus contactes dels seus associats, principalment en versio
digitalitzada on line, perdo també amb l'opcié d’administrar-se en format paper en
aquelles persones que ho desitgessin, a fi d’evitar biaixos per factors socioeconomics o

socioeducatius, en qualsevol dels casos garantint I'lanonimat dels participants.

Després que la Junta Directiva de la Federacid6 Salut Mental Catalunya valorés
favorablement l'estudi, i obtinguda l‘aprovacio per a la seva col-laboracio, es van
avaluar diversos mitjans de comunicacié de la Federacid per a fer la difusié del
glestionari i garantir la maxima participacio possible: mitjancant anuncis en el Butlleti
Informatiu de la Federacio, fent arribar aquesta informacio a les associacions federades
tant en format digital com en paper, enviant correus electronics massius al associats,

informant-ne en les reunions i jornades en les que participés la Federacid.

Es va confeccionar una I'Encuesta de Cuidadores per a la seva administracid en paper o
on line. Aquesta es va dissenyar de manera que garantis la confidencialitat de les dades
dels participants, els quals podien proporcionar les seves respostes anonimament, les
quals s'emmagatzemanven en una base de dades d’un nuvol d’internet. Alhora, el
glestionari havia de proporcionar la maxima garantia possible que les respostes
recollides corresponguessin amb la poblacié diana del nostre estudi. Per aquesta rao, el
guestionari havia d’incloure la recollida d’algunes dades sociodemografiques i
mediques dels cuidadors i dels malalts de qui tenien cura. No obstant, era convenient
que el questionari també fos tan breu com fos possible, per tal d’aconseguir un alt
index de participacidé i recollir una mostra amplia d’enquestes completades, ja que
I'experiencia previa de la Federacid en altres estudis previs similars demostrava una

baixa participacié. També per aguest motiu es va modificar lleugerament el protocol
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original de recollida de dades dissenyat per a la mostra clinica (M1a i M1b) , i es va
substituir 'escala de sobrecarrega del cuidador Zarit (22 items, Annex F), en compte de
I'escala de morbilitat psiquiatrica SCL-90-R (90 items, Annex D), aquesta darrera inclosa
com a mesura de malestar emocional dels cuidadors al protocol de recollida de dades
de la mostra del centre clinic. A banda, també es va modificar lleugerament la redaccio
d’algunes preguntes del gliestionari, ja que la informacid que es pretenia recollir
mitjangant la difusio del questionari no podia contrastar-se amb altres fonts
d’informacid, com si que es podia fer a la mostra clinica (ja fos revisant I’historial clinic
del pacient o contactant directament amb el cuidador), doncs en la mostra comunitaria
la participaciéd era anonima, i es pretenia garantir una opitma comprensio de les
preguntes. Es decidi usar una Unica llengua per a tot el qlestionari. Com que la versid a
adaptar de I'ECI era en castella, es va optar per aquest idioma, tot i que els anuncis per

a la seva difusio es va fer tant en castella com en catala.

La primera versid de |'Encuesta de Cuidadores va ser presentada a la Junta Directiva de
la Federacié Salut Mental Catalunya, la qual va ser valorada conjuntament amb els
responsables del seu departament tecnic i el seu servei de comunicacid, qui exposaren
la seva opinid repecte a la importancia de la brevetat de I'enquesta, ja justificada
anteriorment, I'4s d’'un vocabulari comprensible, suggeriments respecte a la recollida
d’algunes dades sociodemografiques i meédiques, i també van aportar propostes per a

la seva difusid.

En tractar-se d’un estudi de recerca promogut des d’una institucio adherida a la Xarxa
d’Hospitals Publics de Catalunya (XHUP), abans de difondre I'enquesta es va sol-licitar i
esperar I aprovacio per part del CEIC de la XHUP.

Es va elaborar un futlleté informatiu (Annex H) per a la difusié de I'Encuesta de
Cuidadores a través dels mitjans de comunicacié de la Federacié Salut Mental

Catalunya, el qual va tenir el vist-i-plau de la Federacid.

Es va dissenyar un pla per a la difusio i temporalitzacid per a la recollida de la mostra:
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-Divulgacio del futlletd informatiu per mitja de la Federacio Salut Mental Catalunya,

-Dia 0” (a la setmana de la difusio del futlletd informatiu) enviment massiu d’un primer
correu electronic a cadascuna de les 63 associacions federades i fent-los alhora la
peticid que el reenviessin a cadascun dels seus associats (veure Annex I).

-Als 20 dies del primer periode de recollida de respostes, segon enviament massiu de
correu electronic recordatori.

-Als 20 dies del segon periode de recollida de respostes (40 dies respecte el primer
enviament Dia 0), tercer enviament massiu de correu electronic recordatori.

-Passat 1 mes del tercer periode de recollida de respostes (70 dies respecte el primer

enviament Dia 0), tancament de la recollida de dades.

Tammateix, la Federacié Salut Mental Catalunya va disposar de |'Encuesta de
Cuidadores en format paper per aquelles persones que estiguin interessades en

participar, pero desitgessin o necessitessin fer-ho en aquest format.

2.3.1.4. Analisi estadistic
Lestructura interna de I'ECI es va analitzar amb Mplus (v7.1). Els analisis descriptius, la
consisténcia interna de les seves escales de I'ECI i la relacié de les seves puntuacions

amb altres variables amb el programa estadistic IBM SPSS Statistics v. 22.

La consisténcia interna es va analitzar mitjangant un ESEM (Exploratory Structural
Equation Modeling), una analisi que uneix la flexibilitat dels analisis factorials
exploratori amb l'aventatje dels index d’ajustament dels analisis factorials confirmatoris
(Marsh, Morin, Parker, & Kaur, 2014). Es va analitzar I'ajustament de tres models: amb
un factor, amb dos factors (diferenciant els items positius i negatius) i amb quatre
factors (diferenciant les escales de conductes disruptives, simptomes negatius,
experiencies personals satisfactories i aspectes bons de la relacid). Als analisis tots els
items es van definir com a categorics i es va realitzar una rotacié “target” (Browne,
2001) obliqua. El grau d’ajustament dels models es va avaluar amb els index
d’ajustament habituals (Jackson, Gillaspy, & Purc-Stephenson, 2009): el x2 , el

Comparative Fit Index (CFI), el Tucker-Lewis Index (TLI), i el Root Mean Square Error of
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Approximation (RMSEA). Seguint a Hu ((Hu & Bentler, 1999), nivells d’ajustament per

sobre de ,95 en CFl i TLI, i per sota de ,06 in RMSEA es van considerar adequats.

La consisténcia interna de les puntuacions de les escales es va analitzar mitjancant el
coeficient alfa de Cronbach. D’acord amb Nunnally i Bernstein (Nunnally & Bernstein,
1994), valors superiors a .80 sén acceptables per a Us de les puntuacions en recerca, i
de ,90 sén necessaris en cas de que les puntuacions s’utilitzin amb finalitat clinica o per

a fer avaluacions individuals.

Es van calcular els coeficients de correlacid de Pearson per avaluar el grau de
convergencia entre les puntuacions de les escales de I'ECI amb les puntuacions de les
escales de I’'SCL-90-R, i el grau de discriminacid entre les escales de | I'ECI i I'escala Zarit,

i donades les caracteristiques metriques d’aquestes puntuacions.

2.3.2. Resultats

En la recollida de la mostra del centre clinic es van identificar 158 cuidadors que
complien criteris (M1a), els quals tenien cuidador. D’aquests, 31 malalts van refusar
participar a l'estudi, i un cuidador no es va poder localitzar. Es va contactar amb 126
cuidadors, dels quals 11 van refusar participar a I'estudi, 4 cuidadors van ser exclosos
per no acudir a I'entrevista després d’haver estat citats en dues ocassions, 1 cuidador es
va excloure per presentar malaltia mental criteri d’exclusid, 4 van ser retirats per no
retornar els qlestionaris, 2 es van excloure perqué les hores de contacte setmanal amb
el pacient era <1 hora setmanal. Es van incloure 12 cuidadors de la mostra M1b, de la
qual es va excloure 1 cuidador per no no contestar >70% dels qliestionaris, criteri
d’exclusio (Taula 1). La mostra reclutada al centre clinic va incloure un total de 116

cuidadors que van participar en I'estudi.

Respecte la mostra M2, tal com s’havia planificat, la Federacié Salut Mental Catalunya
va enviar I'Encuesta de Cuidadores tres vegades a les seves 63 entitats federades, fent-
los alhora la peticid que ho renviessin als seus socis familiars. No obtant, no es va poder

assegurar |'abast real de fins on va arribar la informacid, ni quants enviaments van fer
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cadascuna de les entitats federades. Després del primer enviament massiu de correus
es van contestar |I'Encuesta Cuidadores on line 38 cuidadors. Després del primer
recordatori (segon periode de recollida de la mostra) van respondre 19 cuidadors més, i
després del segon recordatori (tercer periode), van respondre 5 cuidadors més. En total
van participar 62 familiars/cuidadors, dels quals es van excloure de les analisis 6 casos,
pels seglients motius: 1 malalt menor d’edat, 2 malalts amb edat superior a 65 anys, 2
malalts que no rebien tractament psiquiatric amb medicacié ni havien ingressat mi en
un centre de salut mental, 1 malalt amb edat superior a 65 anys que tampoc rebia
tractament psiquiatric amb medicacié ni havia ingressat mai en un centre de salut
mental. Durant el periode de recollida de dades, alguns socis que volien participar en
I'estudi van demanar el qliestionari en format paper i se’ls va enviar; No obstant, totes
les respostes obtingudes van ser recollides en format digital (on line). Finalitzat el
periode de recollida de dades, una de les associacions federades es va interessar pels
resultats obtinguts. La mostra recollida mitjangant el Cuestionario on line que complien

els criteris d’inclusié i que no complien cap criteri d’exclusié va ser de n=56 cuidadors.

Caracteristiques de la mostra

Els 172 cuidadors inclosos en I'estudi 1 tenien cura de 159 malalts mentals. Com es pot
observar a la Taula 4, més de meitat del malalts mentals eren homes, amb edats
compreses entre 18 i 65 anys (poc més de la meitat d’ells amb edats entre 30 i 40 anys),
la majoria d’ells no tenien parella i no treballaven. Respecte les caracteristiques
cliniques dels malalts mentals, gairebé tots (99%) rebien tractament psicofarmacologic,
i la moda d’ingressos en centres de salut mental al llarg de la vida era de 2 ingressos
(M=3,86, SD=3,66, min=0, max=25). Els cuidadors procedents del centre clinic (M1)
tenien cura de 103 malalts, dels quals el 45% presentaven trastorns bipolars o
esquizoafectius subtipus bipolar, el 43% patien trastorns esquizofrénics o
esquizoafectius subtipus depressiu, el 9% havien estat diagnosticats d’altres trastorns
afectius (predominantment trastorns depressius majors recurrents) i el 3% restant

presentaven altres psicosis no afectives; ademés, aquests malalts mostraven un
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Taula 4

Descriptius de les caracteristiques de la mostra de I'estudi 1

Malalts (N=159)

Cuidadors (N=172)

Variables n (%) n (%)

Edat (anys)
18-19 1 (0,6)
20-29 27 (17,0)
30-39 42 (26,4)
40-49 51 (32,2)
50-59 26 (16,4)
60-65 12 (7,5)
Génere
Home 101 (63,5) 53 (30,8)
Dona 58 (36,5) 119 (69,2)
Estat civil
Amb parella 29 (18,2) 111 (64,5)
Sense parella 130 (81,8) 61 (35,5)
Nivell educatiu
Sense estudis 22 (14,6) 32 (18,6)
Elementals 65 (41,4) 67 (39,0)
Mitjans 41 (26,1) 29 (16,9)
Superiors

29 (18,5) 44 (25,6)
Ocupacio
Actius/Jubilats 30 (29,5) 70 (40,7)
Desocupats/Subsidi 124 (80,5) 102 (59,3)
Parentiu
Pares 93 (55,0)
Parella 27 (16,0)
Altres de 1r grau 45 (26,6)
Altres 4 (2,4)
Viu amb malalt
Si 119 (69,2)
No 53 (30,8)
Contacte amb malalt
<29 hores/setmana 67 (39,0)
>28 hores/setmana 105 (61,0)
Qualitat de la relacié amb malalt
Molt bona 60 (34,9)
Bona 68 (39,5)
Regular 34 (29,8)
Dolenta 4 (2,3)
Péssima 6 (3,5)

63



funcionament global avaluat mitjancant lI'escala EEAG amb afectaci6 moderada

(M=52,91, SD=9,987, min=30, max=71).

A la Taula 4 també es poden observar les caracteristiques sociodemografiques dels
cuidadors que van participar en aquest estudi. Els cuidadors tenien edats compreses
entre 21 i 89 anys (M=57,51, SD=13,56). La meitat dels cuidadors eren el pare o la
mare del malalt mental, seguits dels germans o fills, o la parella en menor proporcio,
mentre que una minoria dels cuidadors tenien altres parentius amb el malalt. La
majoria dels cuidadors eren dones, majors d’edat, amb estudis, poc més de la meitat
dels cuidadors no treballaven, tenie parella, vivien amb el malalt mental i estaven en
contacte més de 28 hores setmanals, i referien tenir una relacié positiva amb el malalt
(bona o molt bona). Alguns portaven només alguns mesos tenint cura del malalt, pero

la mitjana de temps era de 14,51 anys (SD=11,36, min=0, max=47).

La Taula 5 mostra les puntuacions obtingudes en els qliestionaris administrats als
cuidadors (ECI versid en castella, SCL-90-R i Zarit). Cal dir que poc més de la meitat dels
cuidadors (54,5%) no mostraven simptomes significatius en cap de les subescales del
questionari de simptomes SCL-90-R, i un 10% d’ells puntuaven significativament en
només una de les subescales, essent la més freqlient la relacionada amb malestar fisic i
preocupacié per la propia salut; mente que només 4 cuidadors van mostrar malestar
generalitzat puntuant significativament en totes les subescales de I'SCL-90-R. Respecte
I'escala Zarit, com es pot observar, gairebé la meitat dels cuidadors no presenten
simptomes de sobrecarrega pero gairebé la mateixa proporcié de cuidadors presenten

simptomes de sobrecarrega intensa.
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Taula 5

Descriptius de puntuacions de les escales dels cuidadors de I'estudi 1

Escales M SD  min-max N (%)
ECI
Conductes disruptives 11,66 7,90 0-30
Simtomes negatius 12,99 6,41 0-24
Experiéncies personals satisfactories 16,30 6,39 0-31
Aspectes bons de la relacié 13,58 4,59 0-24
SCL-90-R
N2 subescales significativament altes 13,58 4,59 0-9
Somatitzacid 33 (30,0)
Obsessio-compulsio 30 (27,3)
Sensibilitat interpersonal 26 (23,6)
Depressio 30 (27,3)
Ansietat 23 (20,9)
Hostilitat 14 (12,7)
Ansietat fobica 9 (82)
Ideaciod paranoide 20 (18,2)
Psicoticisme 17 (15,5)
Zarit
Puntuacid total directa 50,07 16,60 21-94
No sobrecarrega 54 (45,0)
Sobrecarrega lleu 15 (12,5)
Sobrecarrega intensa 51 (42,5)

Nota: ECI = Experience caregiver inventory versié en castella (Annex C), N=171; SCL-90-R= Qiiestionari de

90 simptomes (Annex D), N=104; Zarit= Escala de Sobrecarrega del Cuidador Zarit (Annex F), N=120.

Propietats psicomeétriques de I’ECI en castella

El 71% dels cuidadors que van participar en I'Encuesta de Cuidadores de la web van
respondre tots els items de la versio en castella de I'ECI. Els items amb major porporcid
de no resposta van ser I'item 5 (amb 4 valors perduts), i els items 4, 9i 27 (amb 2 valors
perduts). Cal comentar que a la mostra obtinguda mitjangant I'Encuesta de Cuidadores
mitjancant la web, es va produir una errada accidental que va ocassionar I'inconvenient

gue es generés un missing sistematic a I'item 49 de I'ECI.

Donat que les mostres obtingudes per adaptar I'ECI van ser petites, es va optar per
crear la versido ECI en castella (Annex C) unicament de les subescales d’apreciacio
negativa més relacionades amb els simptomes i caracteristiques nuclears de la malaltia

mental greu, com son la de “conductes disruptives” (CD, items 53, 54, 61, 62, 63, 64,
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65, 66) i “simptomes negatius” (SN, items 55, 56, 57, 58, 59, 60), aixi com de les
subescales d’apreciacid positiva tals son “experiéncies personals satisfactories” (EPP,
items 7, 8, 20, 23, 32, 33, 43, 44) i “aspectes bons de la relacié” (ABR, items 13, 14, 19,
22, 34, 35).

Lestructura dels items de I'ECI que es van considerar es van sotmetre a un analisi ESEM
amb l'objectiu d’estudiar la seva dimensionalitat. Els models que es van analitzar van
ser els d’un Unic factor, el de dos factors que diferencien els aspectes negatius (items
de les escales CD i SN) i els aspectes positius (items de les escales EPP i ABR), i el model

de quatre factors definits per les quatre escales.

Els indexs d’ajustament dels tres models analitzats es mostren a I’Annex J. En general,
guant més factors s’inclouen en el model, millor sén els valors dels index d’ajustament,
tot i que I'dnic dels tres models que presentava valors d’ajustament que es poden
considerar acceptables (p. ex. valors de CFl superior a ,85 i de TLI molt proper ,95, i
RMSEA lleugerament superior a ,06) és el de quatre factors. La taula J.2 de I'Annex J
conté les carregues factorials estandarditzades del tres models analitzats. A la taula J.3
de I'’Annex J es poden veure les correlacions entre els factors obtingudes a I'analisi. Les
dues escales de caracteristiques negatives correlacionaven de manera moderada entre
si (,352) igual que les dues escales d’aspectes positius (,533), pero les escales amb items
de signes oposats no mostraven correlacions apreciables i en qualsevol cas, quan

s’allunyen una mica del valor nul, aguestes sdn negatives tal i com caldria esperar.

Donat que l'ajustament del model amb quatre factors és acceptable, es va considerar
adequada una l'estructura del ECI amb quatre escales: Conductes disruptives (CD),
Simptomes negatius (SN), Experiéncies personals satisfactories (EPP) i Aspectes bons de

la relacio (ABR).

Consisténcia interna

Els resultats de les consistencies internes de les quatre subescales, mitjangant

guoficient Alpha de Cronbach, van ser: CD=,873, SN=,825, EPP=,720 i ABR=,578. Com
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es pot observar, les escales d’apreciacié negativa (de conductes disruptives i
simptomes negatius) van presentar alta homogeneitat, mentre que no va ser tan alta
en les escales d’apreciacio positiva, essent I'escala d’aspectes bons de la relacié (ABR)

la que va obtenir menor consisténcia interna.

Validesa convergent

La Taua J.2 de ’Annex J mostra les correlacions de les quatre puntuacions de I'ECI amb
les escales de l'inventari de simptomes SCL-90-R i les de I'escala de sobrecarrega del
cuidador Zarit. Com es pot observar, les puntuacions de I’'SCL-90-R mostraven
correlacions directes amb les escales negatives de I'ECI, perd només amb significacio

estadistica i de I'ordre de 0,30 per a I'escala de “conductes disruptives” de I'ECI.

Validesa discriminant
Tal com s’esperava, cap de les quatre puntuacions de I'ECI correlacionaven de forma

significativa amb I'escala de sobrecarrega del cuidador Zarit (veure Taula J.2).

2.4. Discussio

L'ECI original és un instrument complexe, amb molts items i subescales, el qual intenta
avaluar de manera exhaustiva els diferents aspectes de I'experiéncia dels cuidadors en
tenir cura dels malalts mentals. Aquesta complexitat de l'instrument requereix de
mostres molt grans que sén dificils d’aconseguir donat que la poblacié de referéncia no
és la poblacio general, sind especificament els cuidadors de malalts mentals greus, i

aquest és un grup reduit i concret.

Tal com ha estat reportat en estudis de cuidadors de malalts amb TMG, la participacid
en poblacid de cuidadors de pacients amb trastorns mentals greus acostuma ser baixa
(Joyce et al., 2003; Vilaplana et al., 2007). Per aquest motiu, va ser necessari recollir la
mostra de diverses fonts. Respecte la mostra reclutada en el centre clinic, cal destacar
que tots els cuidadors inclosos tenien cura de pacients amb TMG (esquizofrenies,

trastorns psicotics, trastorns bipolars, depressions majors recurrents), els quals
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acostumen a necessitar de major atencié sanitaria, segons dades de la Central de
Resultats de Generalitat de Catalunya. Per tant, es va obtenir una mostra homogenia i
es va considerar adequada per a la finalitat d’aquest estudi. Respecte la mostra
recollida mitjancant I'Encuesta de Cuidadores, el baix grau de participacié va ser
congruent amb l'experieéncia prévia de la Federacié en estudis similars, tot i que
s’esperava arribar a obtenir una participacio superior a la resultant. Una dada a tenir en
compte és que, encara que la Federacié Salut Mental Catalunya va enviar I’Encuesta de
Cuidadores a totes les seves entitats federades per a que en fessin difusio entre els seus
associats, no es va poder assegurar |'abast real de fins on va arribar la informacio, ni

guants enviaments van fer cadascuna de les entitats federades.

Malgrat els esforgos, i que es van incloure tots els candidats possibles, la mida de la
mostra va ser insuficient per a poder adaptar I'ECI en la seva totalitat. Per aquesta rad
es va optar per validar quatre escales amb garanties amb la mostra de que s’ha
disposat, i les quals sén el nucli més important de I'ECI, ja que sén les dues escales
d’apreciacié “positiva” i les dues escales d’apreciacié “negativa” relacionades amb els
simptomes nuclears del TMG, totes elles escales que valoren aspectes influents en la

guailitat de vida (N Kate et al., 2013a; Rabinowitz et al., 2013).

Una limitacid d’aquest estudi és que tot i haver trobat relacid entre l'escala de
“conductes disruptives” de I'ECI es relaciona amb el malestar psicoldgic dels cuidadors,
no s’ha trobat aquesta relacié entre l'escala de “simptomes negatius” i el malestar
psicologic. Una altra limitacid és que no s’ha inclos en lI'estudi una mesura de les
conseqliencies positives de I'estrés dels cuidadors per a valorar la seva relacié amb les

escales positives de I'ECI.

Per altra banda cal destacar que, tot i que I'ECI ha demostrat ser un instrument util i
molt usat en la valoracié de I'experiencia de tenir cura de persones amb malalties
mentals, com ja s’ha citat, la majoria d’estudis han emprat traduccions sense basar-se
en analisis confirmatories previes. En aquest treball, s’"ha emprat I'analisi confirmatoria

per adaptar aquelles escales que han demostrat tenir pes important en I'experiencia
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“negativa” de tenir cura, aixi com les escales d’apreciacido “positiva”. Ademés, és
precisament aquesta valoracié de |'apreciacio “positiva” un tret diferencial valorat de
I’'ECI, ja que, com s’ha comentat, molt pocs instruments inclouen la valoracié per part
dels cuidadors dels aspectes positius en tenir cura dels malalts mentals, i ademés
essent una d’aquestes escales “negatives” la que valora conductes disruptives, la més
apreciada negativament pels cuidadors de malalts amb TMG segons s’ha documentat

en altres estudis (Grover et al., 2012).

Aixi doncs, la versid en castella de I'ECI es pot considerar un instrument valid i fiable
per a la seva administracié en context sanitari i comunitari per avaluar I'apreciacié de
I'experiencia de tenir cura de malalts amb TMG. La seva brevetat, en incloure un
nombre menor d’items respecte la versié original de l'inventari, a expenses de no
permetre valorar molt diverses arees “negatives”, si que aporta l'avantatge a
I'instrument de major factibilitat per a la seva administracio, sense perdre informacio
d’interés, tenint en compte la finalitat de I'ECI. A més és I"Unic instrument en format
d’autoinforme de qué disposem a la nostra poblacié per a valorar aspectes “positius” i
“negatius” dels cuidadors en tenir cura de malalts amb TMG, format util per a recollir
aquesta informacié de forma rapida, tant en la practica clinica assistencial, com en

investigacio.

Davant la necessitat d’instruments que mesurin les experiéncies dels cuidadors que
serveixin com a guia per als professionals que treballen amb cuidadors i malalts
mentals, i al mateix temps ajudin en la presa de decisions de les politiques i mesurin
I'impacte de les intervencions per a la millora de la salut (Zendjidjian & Boyer, 2014),
aquest estudi d’adaptacié de la versié de I'ECI en castella ha permes disposar d’una
eina per a mesurar les experiencies dels cuidadors amb propietats psicométriques

validades.
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lll. ESTUDI 2- BENESTAR | QUALITAT DE VIDA DELS CUIDADORS

3.1. Objectius especifics i hipotesis

3.1.1. Objectius especifics

Aquest segon estudi es centra en el benestar i la qualitat de vida dels cuidadors (QV).
Aguests aspectes s’avaluen amb les escales de I'ECI que es van adaptar i validar a
I'estudi 1. Tal com es va exposar a la introduccid, el benestar i la QV esta profundament
relacionada amb I'adaptacié dels cuidadors als reptes plantejats pel trastorn mental del

malalt a partir dels seus recursos emocionals, cognitius i socials.

Aixi doncs, es pretén:

1) Descriure el perfil caracteristic dels cuidadors no professionals de malalts mentals
greus (esquizofrenies, trastorns esquizoafectius subtipus depressius/subtipus bipolars i
trastorns bipolars tipus |) atesos a un dels centres assitencials de referéncia de la regio

sanitaria Catalunya central.

2) Estudiar els factors que influeixen en la percepcié de la situacié de tenir cura dels

cuidadors.

3) Identificar els factors que poden explicar I'emocié expressada d’aquests cuidadors.

4) Estudiar els factors que estan relacionats amb la qualitat de vida dels cuidadors.
3.1.2. Hipotesis

1) S’espera que els cuidadors inclosos en aquest estudi presentaran caracteristiques
similars a les descrites en la literatura cientifica referenciada en relacié als objectius
d’aquesta investigacio.

2) S’espera trobar que les variables que tindran influéncia en la percepcio de la situacio
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de tenir cura dels cuidadors seran:
-L'edat d’inici de la malaltia,

-La gravetat de la malaltia,

-Els estils d’afrontament,

-La competencia personal percebuda,

-El suport social percebut pels cuidadors.

3) S’espera que I'emocio expressada (EE) dels cuidadors s’explicara per les variables:
-L'edat d’inici de la malaltia,

-La gravetat de la malaltia,

-Els estils d’afrontament,

-La competencia personal percebuda,

-El suport social percebut dels cuidadors.

43) S’espera que les variables relacionades amb la qualitat de vida dels cuidadors seran:
-L'edat dels cuidadors,

-Les hores setmanals de contacte amb el malalt mental,

-Els estils d’afrontament,

‘Lemocid expressada,

-La competencia personal percebuda,

-El suport social percebut pels cuidadors.

4b) S’espera que, en abséncia de canvis en l'estatus de la malaltia mental, la qualitat de

vida dels cuidadors es mantindra estable en un seguiment als 6 mesos.

3.2. Material i metode

3.2.1. Subjectes
La mostra estava formada per cuidadors no professionals de pacients usuaris de la
Divisié de Salut Mental de la Xarxa Assistencial i Universitaria de Manresa (Fundacid

Althaia), seleccionats des del gener del 2012 fins el juny del 2014. Durant aquest
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periode els pacients es trobaven en regim hospitalari complert o parcial, o bé rebien

tractament combinat ambulatoriament (psicotropic i psicologic). Tots els cuidadors que

es van incloure (ells i el pacient a la seva cura) complien els respectius criteris inclusio i

a la vegada no complien cap criteri exclusié o retirada (veure Taula 6).

Taula 6

Criteris inclusid i exclusio de la mostra clinica

CRITERIS INCLUSIO

CRITERIS EXCLUSIO / RETIRADA

MALALT MENTAL

1)Edat minima 18 anys i maxima 65 anys
2)Diagnostic principal segons criteris DSM-
V¥ en el rang de 295.xx, 296.4, 296.5,
296.6

3)Tenir cuidador estable”

4)Acceptar participar en I'estudi signant
consentiment informat

MALALT MENTAL

1)Diagnostic principal segons DSM-IV*
de consum de toxics, demeéncia
primaria, retard mental o altres
trastorns mentals organics o neurologics
2)Comunicar voluntat d'abandonar la
seva participacié en l'estudi

3)Deixar de ser usuari del nostre centre
assistencial

4)Durada >1 any en situacié d’ingrés
hospitalari durant I'estudi

5)Durada >1 any residint a residéncia a
temps complert durant l'estudi
6)Residir a la presé

CUIDADORS

1)Majoria d’edat

2)Complir definicié de cuidador* des
d’almenys 1 mes abans d’entrar en l'estudi
3)Tenir contacte regular amb el pacient
minim de >3 hores/setmana

4)Acceptar participar en I'estudi signant
consentiment informat

5)Capacitat per a contestar els giiestionaris
d’autoavaluacié

CUIDADORS

1)Diagnostic de trastorn mental greu,
demencia, retard mental, abus o
dependeéncia de substancies toxiques
(excepte tabac), altres trastorns mentals
organics o neurologics que generin
dependencia d'altres persones

2)Deixar de ser cuidador

3)Deixar de tenir contacte amb pacient >
3 hores/setmana

4)Comunicar voluntat d’abandonar la
seva participacié en l'estudi

5)No contestar >70% del protocol de
recollida de dades de I'estudi

Nota: # Sistema de classificacié basat en el Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales
(DSM), de la American Psychiatric Association, 42 versid. Pichot et al (1995).

*Definicié de cuidador de la mostra clinica: “aquella persona no professional considerada pel pacient
com a significativa en la seva vida i identificada pel professional sanitari com a persona implicada en
tenir cura del pacient d’alguna manera i que manté contacte regular amb ell”.
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Flux de la mostra (cuidadors seleccionats / inclosos / exclosos o retirats)

Com es pot observar al diagrama del flux de la mostra (Figura 8), durant el periode
d’estudi, es van detectar 124 pacients que complien criteris d’edat i diagnostics, els
guals tenien als menys un cuidador. D'aquests pacients, 31 van refusar participar a
I'estudi, i un cuidador no es va poder localitzar. Es va contactar amb 126 cuidadors
(alguns cuidadors compartien la cura del mateix pacient), dels quals 11 van refusar
participar a I'estudi, 4 van ser exclosos per no acudir a I'entrevista després d’haver estat
citats en dues ocasions, 1 es va excloure per presentar malaltia mental criteri
d’exclusio, 4 van ser retirats per no retornar els gliestionaris, i 2 es van excloure perque

el seu contacte amb el pacient era inferior a una hora setmanal.

N=124 pacients amb criteris d’inclusié d’edat i diagnostics,
amb almenys un cuidador candidat a participar a I'estudi

n=31 pacients no van acceptar W

n=1 cuidador no localitzat J

{ n=126 cuidadors contactats }

ﬂ\=11 cuidadors no van acceptar \

n=4 no van acudir a la cita

r

N=4 no van retornar els qliestionaris

n=1temps < 1 hora/setmana de
contacte amb pacient

n=1 cuidador complia criteri d’exclusio

Q)er malaltia mental /

N=104 cuidadors van completar la 12 avaluacid

\ 4

Figura 8: Diagrama del flux de la mostra de I’Estudi 2

La mostra resultant estava formada per 104 cuidadors, 62 dels quals es van recollir
dades en el seguiment als 6 mesos (T2), tot i que es va retirar de les analisis un
d’aquests cuidadors en no complir el criteri de estar en contacte amb el pacient un
minim de 4 hores a la setmana. Aixi doncs, el nimero de casos valids per a I'estudi del

seguiment va ser de 61. Els motius pels quals 42 cuidadors no van realitzar el retest van
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ser: perque el pacient va deixar de ser usuari del centre clinic de I'estudi (n=10), perque
la data del retest sobrepassava la data limit de la recollida de dades (n=15), perque hi
va haver un canvi de cuidador del pacient (n=3 van deixar de ser cuidadors del pacient),
i en la resta de casos el motiu va ser per abandonament de l'estudi per part dels
cuidadors (no van acudir a la cita, no van retornar els gliestionaris o van expressar el

seu desig de no realitzar la segona avaluacid), veure Figura 9.

[Seguiment longitudinal de n=104 cuidadors amb 12 avaluacio

@15 no tenien retest per limit de data \

n=10 el pacient va deixar de ser usuari
del centre clinic en el retest

'

n=5 no van retornar questionaris del
retest

n=4 van expressar desig de no fer retest

n=4 No van acudir a la cita per al retest
W?a van deixar de ser cuidadors J

v

{ n=62 cuidadors contactats }

n=1temps < 1 hora/setmana de contacte
amb pacient

\ 4

{ n=61 cuidadors van completar el retest (22 avaluacio) }

Figura 9: Diagrama del flux de la mostra de I'Estudi 2

3.2.2. Instruments

Per a la recollida de dades de la mostra clinica, es va administrar un protocol que va
incloure: consentiments informats (veure Annex B, Model pel pacient i Model pel
cuidador), dades sociodemografiques, i dades cliniques, de pacients i cuidadors,
respectivament (veure Annex K). Les dades dels malalts es recollien mitjancant la
historia clinica del pacient i complementades amb informacié proporcionada pel
cuidador. Les dades dels cuidadors es recollien a través de les respostes dels mateixos

cuidadors. També s’administrava una serie d’instruments estandaritzats els quals
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s’expliquen seguidament.

-Escala d’avaluacié de l'activitat global (EEAG, Annex G): ja descrit a I'Estudi 1 (veure

apartat 2.3.1.2. Instruments).

-Qiiestionari ECI versiéo en castella (Annex C): mesura d’apreciacié de l'estres del
cuidador respecte I'experiencia de tenir cura de malalts mentals, sota el marc teoric
d’estres-apreciacid-afrontament, creada per (Szmukler et al.,, 1996). La versid en
castella del qlestionari ECI per a ser emprada en aquest estudi només inclou 28 items,
fruit de I'adaptacid a la nostra poblacié de les seglients subescales: les 2 subescales que
valoren aspectes “negatius” relacionats amb els simptomes i caracteristiques nuclears
de les malalties mentals seleccionades per aquesta investigacid, considerant-se com a
més representatives les subescales de conductes disruptives (items 53, 54, 61, 62, 63,
64, 65, 66) i la de simptomes negatius (items 55, 56, 57, 58, 59, 60); i les 2 subescales
gue valoren aspectes “positius” com sén les experiéncies personals satisfactories
(items 7, 8, 20, 23, 32, 33, 43, 44), i els aspectes bons de la relaci6 amb el pacient
(items 13, 14, 19, 22, 34, 35). Cada item es puntua en una escala Likert de 5 punts
(0O=mai, 1=rarament, 2=algunes vegades, 3=sovint, 4=gairebé sempre). Les
caracteristiques psicometriques d’aquesta versid en castella del qliestionari ECI estan
descrites a I'Estudi 1 d’aquest treball (apartat 2.3). Donada la correlacio moderada
obtinguda entre les dues subescales que valoren aspecte negatius, i també entre les
gue valoren aspectes positius, i tal com ha estat emprat pels autors de I'ECI original i
altres (Smuzkler et al., 1996; Grover et al., 2012), en aquest estudi també es van usar la
suma de les subescales negatives per a I'estudi de I'apreciacié negativa, i la suma de les

puntuacions de les subescales positives per a I'estudi de I'apreciacié positiva.

-Quiestionari COPE versio abreujada (Annex M): és una versid abreujada del
qlestionari COPE original de Carver, Scheier i Weintraub (1989) que va ser adaptat a la
poblacié espanyola per Crespo i Cruzado el 1997, usada per avaluar estrategies
d’afrontament en grups sotmesos a una situacio d’estres comu, sota el marc conceptual

del model d’afrontament de Lazarus i Folkman (1984) i el model d’autorregulacio
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conductual de Carver i Scheier (veure Gutiérrez, Raich, Sanchez, & Deus, 2003). La
versio abreujada original (Carver, 1997) consta de 28 preguntes que la persona ha de
contestar en base a una escala Likert de quatre punts (de I’1=en absolut, 2=una mica
3=bastant al 4=molt), reflectint-hi la freqiiéncia d’Us de cada estratégia. Proporciona
una puntuacié per a cadascuna de les 14 subescales de dos items cadascuna (sumatori
de les puntuacions/nombre d’items de cada subescala), les quals es comparen amb una
taula de barems normatius (mitjana i desviacié estandard esperada per a cada
subescala). La versié espanyola del COPE abreujat usada en aquest estudi va ser de 24
items. D’acord amb la classificacio que sembla tenir més importancia en estudis
d’afrontament i seguint la proposta d’altres autors (Vallejo-Sdanchez & Pérez-Garcia,
2015), es van seleccionar els items corresponents a estrategies d’afrontament de
compromis (items 2, 7, 12, 15, 18 i 22 d’afrontament actiu, reavaluacié positiva i
acceptacio respectivament), estrategies d’afrontament de cerca de suport social (items
10, 21, 5i 13 de cerca de suport instrumental i emocional respectivament), i estrategies
d’afrontament de manca de compromis (items 3, 8, 6, 14, 9, 19 de negacio,
abandonament i desfogament). Es va analitzar la fiabilitat en la mostra seleccionada
per aquest estudi, obtenint per a la subescala d’estil d’afrontament de compromis una
consisténcia interna a=0,66, per a la subescala d’estil d’afrontament de cerca de suport
social va resultar un quoficient a=0,77, i per a la subescala d’estil d’afrontament de

manca de compromis un a=0,42.

-Escala de competéncia personal percebuda (CCP, Annex M): creat per Wallston (1992)
i adaptat per a la nostra poblacié per (Fernandez-Castro et al., 1998), és un instrument
de mesura de la percepcié de control percebut. Conté 8 items que es responen amb
escala Likert de 6 punts (1=totalment en desacord a 6=totalment d’acord). Les
puntuacions totals obtingudes es poden interpretar com a mitjanes en el rang de 30 a
40, 1 DE per sobre de la mitjana si 41 a 45, i 2 DE per sobre de la mitjana si >46; 1 DE

per sota de la mitjana si 29 a 25, i 2 DE per sota de | mitjana si <25.

‘Qliestionari SF-36 sobre I’Estat de Salut (Short-Form, SF-36, N): instrument

autoadministrat dissenyat per (Ware & Sherbourne, 1992), el qual disposa de versid
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espanyola d’(Alonso, Prieto, & Antd, 1995), per avaluar el nivell de qualitat de vida
relacionada amb la salut (QV), conceptualment basat en un model bidimensional de la
salut: fisica i mental. Es una escala autoaplicada que consta de 36 items que s’agrupen
en 8 escales: funcionament fisic, rol fisic, dolor, salut general, vitalitat, funcionament
social, rol emocional i salut mental. Les 5 primeres escales formen la mesura de salut
fisica, i les 5 darreres formen la mesura de salut mental (les escales salut general i
vitalitat contribueixen en ambdds components, fisic i mental, respectivament). Els
items es puntuen amb escales Likert de rang variable, des de 2 valors fins a 6, en base
al moment actual. Cadascuna de les puntuacions que s’obtenen oscil-len entre 0i 100, i
la major puntuacio s’interpreta com a major qualitat de vida. S’ha proposat la seglient
interpretacié de les puntuacions (Lopez-Marquez NG, 2014): 0-25=dolenta/molt baixa,

26-50=regular/baixa, 51-75=bona/mitjana, 76-99=molt bona/alta, 100 excel-lent.

‘Family Questionnaire (FQ, Annex 0): proposat per Wiedemann (Wiedemann, Rayki,
Feinstein, & Hahlweg, 2002) per a mesurar actituds i conductes dels familiars de
pacients amb esquizofrénia, com a mesura d’emocié expressada basada en el
Camberwell Family Interview de (Vaughn & Leff 1976). Es un qestionari
autoadministrat breu que consta de 20 items, als quals es pot respondre (1="mai / molt
rarament”, 2="algunes vegades”, 3="freqlientment / sovint” o 4= “molt freqientment /
molt sovint”). Conté dues subescales de 10 items cadascuna (criticisme i
sobreimplicacié emocional). El punt de tall per a la subescala de criticisme esta
establert en 23 (baix < 23, alt > 23 ); i és de 27 per a la subescala de sobreimplicacio
emocional. L'adaptacido a l'espanyol i validacio realitzada per Sallent, Limonero &
Villamarin (Sallent V, 2004)), va resultar en una versié de 17 items, amb alfa de
Cronbach de 0,85, repartit entre 3 factors, “criticisme” (items 2, 4, 6, 8, 12, 14, 16, 18 i
20), “preocupacions” cognitives (items 3, 5, 7, 13 i 15), i “autosacrifici” més de tipus
conductual (items 1, 11 i 19), els quals en conjunt expliquen el 40% de la variancia total
de la puntuacié (lleugerament inferior a I'obtingut en l'original, de 48,7%). Els autors de
I'adaptacié espanyola proposen com a punts de tall valors > 20 per a la subescala de
criticisme, i de 21 per a la de sobreimplicacié emocional (la qual inclou tant la part e

preocupacio cognitiva com la conductual d’autosacrifici).
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‘Indicador de suport social percebut (Annex P): pretén valorar el grau de suport
percebut pels cuidadors mitjancant dues Uniques preguntes d’elaboracid propia, la
primera per tal d’obtenir informacié més qualitativa respecte la necessitat i el tipus
d’ajuda que necessiten els cuidadors i/o en disposen, i la segona com a mesura del
suport social percebut general, en format d’escala visual analogica (de 0 a 10, on
O=creu que, en general, no rep cap suport per part dels demés i 10=creu que, en

general, rep suport suport total per part dels demés).

3.2.3. Procediment
La recollida de les dades de I'estudi 2 es va realitzar en dues fases que s’expliquen a

continuacio.

Fase 1) Primera recollida de dades (T1): Avaluacio del pacient i del cuidador

Mitjancant el registre de l'activitat assistencial del centre medic, es van detectar
possibles candidats a participar en aquest estudi, i es van seleccionar els pacients que
complien criteris d’inclusié d’edat i diagnostic. Després d’identificar els pacients i de
comprovar que disposaven de cuidador candidat a participar en l'estudi, es recollia el
consentiment informat del pacient, es comprovava si el pacient complia criteris
d’inclusié o d’exclusié (Taula 6) mitjancant el registre de la seva historia clinica
assistencial, i es procedia com a I'Estudi 1 (veure apartat 2.3.1.3. Procediment per a la

recollida de dades de la mostra clinica).

Fase 2) Segona recollida de dades (T2): Reavaluacio del pacient i del cuidador

Transcorreguts entre 6 mesos i 1 any des de la 12 avaluacid, es tornava a valorar si el
pacient complia algun criteri d’exclusié o retirada (Taula 6), mitjancant el registre de la
seva historia clinica assistencial. Si no era aquest el cas, llavors es contactava amb el seu
cuidador (telefonicament o a través de correu electronic), per a citar-lo i revalorar si el
cuidador complia algun criteri d’exclusid o retirada (Taula 6), cosa que de no complir-se,
es procedia a la recollida de dades del cuidador seguint el mateix protocol de la

primera avaluacio (veure Annex K).
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3.2.4. Analisi estadistica
Les dades obtingudes es van emmagatzemar i analitzar amb el programa estadistic IBM

SPSS Statistics v. 22.

Per a la descripcié de la mostra es van utilitzar els valors mitjans, desviacions
estandards, moda i valors minim i maxim en el cas de variables quantitatives, i

percentatges en el cas de variables qualitatives.

La relacié entre variables quantitatives i qualitatives es va analitzar mitjangant
comparacions de mitjanes, amb proves parametriques o no parametriques segons la
mida de les mostres, i amb proves per a mostres independents o relacionades segons la
naturalesa de les mateixes. Les variables qualitatives es van relacionar mitjancant
proves de X%, aplicant la correccié de Yates en els casos en que almenys el valor d’una
freqliencia esperada era menor que 5. Les variables quantitatives es van relacionar
mitjangant el coeficient de correlacié de Pearson. Finalment, es van fer regressions
multiples per tal d’analitzar la influencia de les variables psicologiques dels cuidadors
en les variables dependents objectes d’estudi a les hipotesis 2, 3 i 4 (percepcid de la
situacié, EE i QV), introduint les variables independents per passes: en totes les proves
es van incloure en un primer pas les variables més caracteristiques dels cuidadors, dels
pacients i de la malaltia, les quals es coneix que guarden relacié amb la variable
dependent, i, en un segon pas es van incloure les variables psicologiques dels cuidadors
per a valorar com modifiquen aquestes relacions i comprovar si aporten més poder

explicatiu de la variabilitat de les variables dependents estudiades.

En totes les analisis realitzades es va considerar un nivell de significacio estadistica del

5%.
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3.3. Resultats de l'estudi 2

3.3.1. Caracteristiques de la mostra de pacients

La mostra inclosa a I'estudi 2 estava formada per 92pacients (57 homes i 35 dones),
d’edat mitjana 41,37 anys (SD=11,59, min=18, max=65). Un 42,4% tenia estudis
primaris i un 29,3%, estudis mitjans mentre que només un 17,4% no havien completat
els estudis primaris, per una altra banda un 10,9% tenien estudis universitaris. La
majoria d’ells no treballaven (84%), gairebé la meitat d’ells rebien una pensidé per
invalidesa permanent (47%), i els 16 pacients que treballaven, ho feien amb jornades
de 22,13 hores setmanals de mitjana (5D=12,96, min=4, max=40), 9 d’aquests pacients
també rebien una pensié complementaria. Del total de pacients estudiats, el 62% rebia
algun tipus de prestacié economica. No obstant, els ingressos econdmics dels pacients
no arribava al salari minim interprofessional en el 45% dels pacients; tot i aixo, un 25%
superava els 1000 euros/mes. La majoria dels pacients no tenien parella (83%) ni fills
(M=0,00, SD=0,75, min=0, max=3, moda=0), convivien amb altres persones a la vivenda
(M=3,00, SD=1,12, min=1, max=6), gairebé la meitat dels quals vivien sense parella i
amb familiars de primer grau (40%), en nuclis urbans o semiurbans (només el 9% vivia

en nuclis rurals <2000 habitants).

L'edat del pacient s’associava directament amb el temps d’evolucio6 de la malaltia (r(104)=
,68, p< 01) i amb el temps que el cuidador portava tenint cura d’ell (rp03= 0,48, p< 01).
El temps d’evolucié del trastorn mental era de mitjana 203,32 mesos (SD=198,00,
min=2, max=480). Quaranta-cinc pacients de la mostra tenien un diagnostic del grup de
les esquizofrenies i quaranta-set del grup de les psicosis afectives. El 42% no consumia
cap substancia toxica, altre 42 % eren fumadors, el 9% consumien tabac i alcohol, i el
7% consumien alguna substancia toxica il-legal. El 65% no havien presentat altres
problemes de salut mentals diferents a I'actual. ledat mitjana d’inici de la malaltia va
set de 24,65 anys (SD=10,04, min=6, max=63) i havien tingut una mitjana de 4,08
ingressos hospitalaris en centres de salut mental al llarg de la seva vida (SD=4,25,
min=0, max=25). En el moment de I'estudi presentaven una mitjana de 52,25 d’EEAG

(8D=10,04, min=30, max=71), 45 pacients amb afectacié greu del seu funcionament
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global (EEAG=21-50), 30 pacients amb afectacié moderada (EEAG=51-60), 14 pacients
amb afectacid lleu (EEAG=61-70), 2 casos molt lleu (EEAG=71-100) i 1 cas molt greu
(EEAG=1-20). El 49% dels pacients tenien certificat de disminucio, pero només el 9%
estaven incapacitats. Es va constatar que el 53% tenia una consciencia de trastorn
adequada, ambigua el 26%, i manca de consciencia en el 21% restant. El 76% tenien
antecedents familiars de trastorn mental. En el moment de I'estudi, els pacients rebien
tractament en el nostre servei de salut mental, el 52% rebien tractament ambulatori
combinat (psicotropic i psicologic), el 40% rebien tractament en régim d’hospitalitzacio
complerta, i el 8% el rebien a I'hospital de dia. Els 92 pacients que formaven la mostra
de l'estudi rebien tractament psicofarmacologic, 62 pacients presentaven una actitud
positiva envers la medicacid, 18 ambigua, i 12 mostraven actitud negativa. Complien el
tractament farmacologic el 73%, el seguien irregularment el 14%, i presentaven mal
compliment el 13%. Dels pacients que rebien tractament combinat, el 76% presentaven

bona adheréncia al tractament psicologic.

A la Taula 7 es mostren i comparen les caracteristiques, al principi de l'estudi, dels
pacients del grup de trastorns esquizofrénics o esquizoafectius subtipus depressiu (TE) i
del grup de trastorns bipolars o esquizoafectius subtipus bipolar (TB). Com es pot
veure, apareixen dues diferencies estadisticament significatives: en l'estat civil dels
pacients, ja que la majoria dels pacients amb TE no tenen parella, al contrari dels
pacients amb TB, i en I'edat d’inici de la malaltia, essent els pacients amb amb trastorns
esquizofrenics i esquizoafectius subtipus depressiu (TE) els que tenien una edat d’inici
menor. Ambdos grups de pacients eren comparables en la resta de variables incloses a
la Taula 7, aixi com també eren comparables respecte el recurs terapéutic en el qual es

trobaven en el moment de la primera recollida de dades.
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Taula 7

Comparacio dels pacients dels grups TE i TB

Grup TE (N=45)

GrupTB (N=47)

Caracteristiques n % n % X*(gl) p t(gl) p Mida de l'efecte
Estat civil
5 11 36 77

Amb parella 37,3(1) <,01%* 0,66

40 89 11 23
Sense parella
Nivell educatiu
Sense estudis 12 27 4 8
Elementals 18 40 21 45 6,12(3) ,11 0,26
Mitjans 12 27 15 32
Superiors 3 7 7 15
Ocupacioé
Actius/Jubilats 5 11 9 20 0,76(1) ,38 0,12
Desocupats/Subsidi 40 89 36 80

M SD M SD
Edat (anys) 40,0 8,6 42,7 13,8 -1,10(77,4) ,27 -0,23
Edat inici malaltia (anys) 21,7 7,4 27,5 11.4 -2,88(79,02) <,01** -0,60
Temps evolucié malaltia (mesos) 218,4 123,9 188,8 157,9 1,00(90) ,32 0,21
EEAG 51,2 9,6 53,3 10,4 -1,00(90) ,32 -0,21
N2 Hospitalitzacions 4,0 3,4 4,2 5,0 -0,62(90) ,12 -0,05
N2 Ingressos/Anys de malaltia 0,4 0,6 0,7 1,1 -1,65(68,81) ,10 -0,34

Nota: TE=Trastorns esquizofrénics o esquizoafectius subtipus depressiu; TB= Trastorns bipolars o esquizoafectius subtipus bipolar. EEAG=Escala d’avaluacié de I'activitat global (Annex G).
X’=Prova per a comparar variables qualitatives entre TE versus TB; t=Tests per a les variables quantitatives de comparacié de mitjanes de mostres independents (TE versus TB); M=Mitjana;
SD=Desviaci6 estandar; *p< ,05; **p<,01; Mida de I'efecte calculat mitjangant V de Cramer per a variables qualitatives i d de Cohen per a variables quantitatives
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En relacié a la comparacié entre homes i dones, Unicament en el grup de pacients dels
grups diagnostics TB s’objectivaren diferencies entre homes i dones, respecte |'edat del
pacient (U, p= ,04, d= -0,67) i 'edat d’inici de la malaltia (U, p=,03, d= -0,44), en el
sentit en que els homes bipolars eren més joves (M=37,9, SD=14,5, min=18, max=60)
que les dones (M=46,8, SD=12,0, min=25, max=65), i els homes iniciaven la malaltia
amb menor edat (M=24,8, SD=10,8, min=14, max=52) en comparacié amb les dones
(M=29,8, SD=11,7, min=16, max=63). Mentre que no es van trobar diferéncies entre
homes i dones per a la resta de variables, ni en aquest grup de pacients TB, ni en el

grup de pacients amb TE (U i X* amb p>,05).

3.3.2. Caracteristiques de la mostra de cuidadors (Objectiu 1)

Respecte els seus respectius cuidadors, per a la majoria dels pacients s’identifica un
Unic cuidador referent; no obstant, 12 pacients rebien cura per part de dos cuidadors (7
dels quals per part del pare i la mare, 2 per part de dos germans, 2 per part d’'un
progenitor i un germa o germana, i 1 pacient rebia cura d’una tia i un germa). Dels 104
cuidadors de la mostra final (71 dones i 33 homes), 60 d’ells eren progenitors (pare o

mare), 16 la parella, 18 germans, 7 fills, 2 oncle o tia i 1 neboda del pacient.

LUedat mitjana dels cuidadors era 57,25 anys (SD=13,87, min=21, max=89). La majoria
dels cuidadors tenia estudis (primaris n=42, mitjans n=21, universitaris n=15),
treballaven el 34% d’ells, amb jornades mitjanes de 12,58 hores setmanals (SD=19,30,
min=0, max=70), estaven jubilats el 28%, mentre que la resta de cuidadors estaven
desocupats o rebien algun altre tipus de subsidi econdmic. Els ingressos economics del
nucli familiar superaven els 1000 euros/mes en el 74% dels casos; pero no arribava al

salari minim interprofessional en el 9%.

La majoria dels cuidadors vivien en nuclis urbans o semiurbans (només 7 cuidadors
vivien en nuclis rurals <2000 habitants), el 67% amb el pacient, des de feia 7 anys de
mitjana (, M=183,80 mesos, SD=198,92, min=0, max=612, moda=84 mesos). Molts
convivien amb altres 2 persones (nucli de convivéncia M=2,85 persones, SD=1,09,

min=1, max=6, moda=3), gairebé |la meitat dels cuidadors vivien amb la parella i a més
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altres familiars (43%), només convivien amb la parella el 19% dels cuidadors, i una
minoria vivien sols (7%). La majoria dels cuidadors tenien fills (M=1,92, SD=1,57,
min=0, max=10, moda=2), més de la meitat tenien parella (62%), eren vidus el 17%,

separats o divorciats el 11% i en menor proporcié eren solters (10%).

Els cuidadors tenien cura del pacient des d’un periode de temps mitja de 168,45 mesos
(SD=140,42, min=1, max=558, moda=24 mesos). A l'inici de I'estudi, només en el 8,6%
dels cuidadors el temps de contacte amb el pacient era inferior a 8 hores setmanals; el
61% dels cuidadors mantenien un contacte de més de 28 hores/setmana; cal tenir en
compte que en el 39% dels cuidadors el temps setmanal de contacte superava les 39
hores. La majoria dels cuidadors referien una relacié amb el pacient satisfactoria (n=36
molt bona, n=42 bona), mentre que 19 cuidadors referien una qualitat de la relacié
regular, i menys casos dolenta (n=2) o pessima (1 cas). A més de tenir cura del pacient,
41% dels cuidadors també tenien cura d’altres familiars (menors d’edat o persones amb
problemes de salut), amb un temps de dedicacido mitja de 38,50 hores setmanals (SD=
48,08, min=2, max=168, moda=14). A tenir en compte que 13 cuidadors disposaven de
certificat de disminucid propi per malaltia medica, 3 d’ells amb llei de la dependencia

reconeguda.

Quant a l'experiencia dels cuidadors en relacié als problemes de salut mental, per a
gairebé la meitat dels cuidadors (45%) la malaltia del pacient era la primera experiéncia
gue tenien de contacte amb la malaltia mental, mentre que la resta (55%) si que ja
tenien experiéncia previa amb altres familiars amb problemes de salut mental, i a més,
aproximadament la meitat dels cuidadors (49%) havien tingut alguna experiencia per

problemes emocionals propis, encara que fossin lleus.
El 17% dels cuidadors referien experiéncia en haver participat en grups de familiars de
malalts mentals (ja fos en contextos sanitaris o associatius); el 12% tenien experiéncia

en vinculacié amb associacions de familiars de malalts mentals.

La Taula 8 mostra les caracteristiques sociodemografiques dels cuidadors inclosos a
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I'estudi a I'inici de la recollida de dades (T1) dividits en funcié del grup de diagnostic del

malalt que cuidaven.

Tampoc es van trobar diferéncies respecte la distribucid del sexe (proporcions de

cuidadors homes o dones) entre el grup TE i el grup TB (X, p>,05).

No obstant, en el grup de cuidadors de pacients amb TE, si que es van detectar
diferencies estadisticament significatives entre els cuidadors homes (n=13) i dones
(n=37), tant en el nivell d’escolaritat (X2(3)=9,18, p=,03, V de Cramer=0,428) el qual
era mitjanament més baix en les dones (sense estudis=40,5%, primaris=40,5%,
mitjans=11%, superiors=8%), respecte els homes (sense estudis=15%, primaris=23%,
mitjans=23%, superiors=39%), aixi com també diferien en la situacié laboral
(X2(1)=5,93, p=,01; V de Cramer=0,391), amb major proporcié d’homes actius (92%)
que dones actives (49%). En canvi, no es van trobar diferéncies significatives entre els
cuidadors homes i dones del grup de pacients bipolars i esquizoafectius subtipus

bipolar (XZ, p>,05).
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Taula 8

Comparacio dels cuidadors de malalts dels grups de TE i TB a l'inici de I'estudi

Grup TE (N=50) GrupTB (N=54)

Caracteristiques n % n % X(gl) p t(gl) p Mida de l'efecte
Estat civil  Amb parella 30 60,0 35 64,8
0,09(1) .76 0,05
Sense parella 20 40,0 19 35,2
Nivell educatiu  Sense estudis 17 34,0 9 16,7
Elementals 18 36,0 24 44,4
5,57(3) 13 0,23
Mitjans 7 14,0 14 25,9
Superiors 8 16,0 7 13,0
Ocupacié  Actius/Jubilats 30 60,0 34 63,0
0,01(1) ,92 0,03
Desocupats/Subsidi 20 40,0 20 37,0
Parentiu  Pares 33 66,0 27 50,0
Parella 4 8,0 12 22,2
5,15(3) 11 0,22
Altres de 1r grau 11 22,0 14 25,9
Altres 2 4,0 1 1,9
Contacte amb malalt <29 hores/setmana 18 36,0 23 42,6
0,24(1) ,62 0,07
>28 hores/setmana 32 64,0 31 57,4
M SD M SD
Edat (anys) 58,9 14,2 55,7 13,5 1,17(102) 24 0,23
Temps cuidant (mesos) 181,3 141,6 156,3 139,6 0,90(101) ,37 0,18

Nota: TE=Trastorns esquizofrénics o esquizoafectius subtipus depressiu; TB= Trastorns bipolars o esquizoafectius subtipus bipolar. X’=Prova per a comparar variables
qualitatives entre TE versus TB; t=Tests per a les variables quantitatives de comparacié de mitjanes de mostres independents (TE versus TB); M=Mitjana; SD=Desviacid
estandar; *p<,05; **p<,01; Mida de I'efecte calculat mitjancant V de Cramer per a variables qualitatives i d de Cohen per a variables quantitatives.
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La Taula 9 mostra els valors obtinguts en els diversos questionaris que avaluaven
variables psicologiques administrats a I'inici de I'estudi. Cal afegir que en valorar la
percepcid de suport social mitjangant I'escala visual analogica (EVA), els cuidadors
proporcionaven puntuacions en tot el rang, des dels que referien que no disposaven de
cap suport per part dels demés (un 15% dels cuidadors), fins els que percebien suport
total (9% dels cuidadors), es podria considerar que, de mitjana, els cuidadors percebien
un suport social, tot i que un 33% d’ells es mostraven “insatisfets” en algun grau
(EVA<5). La percepcio de suport no diferia segons el tipus o gravetat del TMG, ni entre
els dos recursos assitencials ambulatori i hospitalari (t, p> ,05). Respecte la
competencia personal percebuda, el 53% dels cuidadors mostraven puntuacions amb
valors mitjans (PD=30-40 en l'escala CPP), el 20% amb valors situats a 1 desviacio
estandard per sota de la mitjana (PD=29-25), i el 12% dels cuidadors mostraven
competencia personal percebuda significativament baixa amb puntuacions situades a 2
desviacions estandard per sota de la mitjana establerta (PD<25), mentre que el 14%
presentaven puntuacions situades a 1 desviacido estandard per sobre de la mitjana
(PD=41-45), i només 1 cuidador mostrava competencia personal percebuda
significativament elevada (PD>45, 2 DE per sobre de la mitjana). Respecte I'emocid
expressada dels cuidadors el 33% d’ells mostraven criticisme significatiu (PD>20 en
I'FQ) i el 17% nivells significatius de sobreimplicacié emocional (PD>21 en I'FQ). Quant
a la QV dels cuidadors, la Figura 10 mostra les puntuacions obtingudes en cada domini
de I'SF-36, podent-se apreciar que els cuidadors mostren un perfil similar al descrit en
la poblacié general espanyola (Alonso et al., 1995), pero per sota dels valors mitjans en
tots els dominis, i tenint en compte I'edat mitjana dels cuidadors, aquests es situaven
per sota del percentil 25 descrit en la poblacié general de similar edat en els dominis
de funcionament social, rol emocional i salut mental. Els dominis amb puntuacions més
baixes en els cuidadors van ser els de vitalitat, salut general i salut mental. Les mesures
compostes global, fisica i mental, indicaven bona/mitjana qualitat de vida (en el rang
de 60 a 62 considerant una escala de 0 a 100); pero aproximadament un ter¢ dels

cuidadors presentaven QV global regular o dolenta (amb puntuacions <50).
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Figura 10: Puntuacions transformades en escala de 0 a 100 en cada domini de
I’'SF-36 dels cuidadors a I'inici de I'estudi (N=103)

~®-Valors mitjans obtinguts en poblacié espanyola Alonso et al (1995)

Per a les variables psicologiques incloses a la Taula 9, com es pot observar, es van
trobar diferencies estadisticament significatives entre els cuidadors de malalts amb TE i
els dels malalts amb TB: els cuidadors grup TE mostraven major Us d’estrategies
d’afrontament evitador (o de manca de compromis) valorat mitjancant I'escala COPE-b;
mentre que els cuidadors del segon grup (TB) mostraven una major apreciacié negativa
de conductes disruptives en els malalts, pero també major competéncia personal

percebuda.
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Taula 9. Comparacio de variables psicologiques dels cuidadors de malalts dels grups de TE i TB a I'inici de I'estudi

Variables

Grup TE (N=50)

GrupTB (N=54)

n % n % Xz(gl) p t(gl) p Mida de l'efecte
Indicador suport social percebut  No en té ni en necessita 15 31,3 18 34,6
No en té, si en necessita 18 37,5 20 38,5
0,61(3) ,89 0,08
En té i és suficient 7 14,6 5 9,6
En té i és insuficient 8 16,7 9 17,3
M SD M SD
Suport social (EVA) 5,2 3,4 5,5 2,6 -,48(99) ,63 -0,10
CPP 31,7 7,2 34,3 5,9 -1,98(101) ,05 -0,39
FQ Criticisme 17,6 6,2 18,7 6,0 -0,88(102) ,38 -0,18
Sobreimplicacio 17,1 4,8 17,3 4,9 -0,29(102) ,78 -0,04
ECI  Conductes disruptives 9,7 7,4 13,1 8,3 -2,17(102) ,03%* -0,43
Simptomes negatius 12,8 6,4 11,5 6,4 1,10(102) ,29 0,20
Experiéncies positives 15,0 6,7 16,2 5,8 -0,10(102) ,32 -0,19
Aspectes bons relaci 12,8 4,4 12,6 4,6 0,28(102) ,78 0,04
COPE-b  Actiu (compromis) 16,9 3,7 16,4 3,0 0,80(102) ,42 0,15
Evitacid (no compromis) 10,3 2,6 8,9 2,9 2,23(100) ,03* 0,51
Cerca de suport social 8,6 2,6 9,2 2,3 -0,54(101) ,59 -0,24
SF-36 Component salut fisica 298,9 126,9 336,3 111,4 -1,59(101) ,11 -0,31
Component salut mental 309,5 110,9 303,4 113,1 0,27(101) ,79 0,05
Total 501,5 180,5 529,1 175,0 -0,78(101) ,44 -0,15

Nota: TE=Trastorns esquizofrenics o esquizoafectius subtipus depressiu; TB= Trastorns bipolars o esquizoafectius subtipus bipolar. CPP=Escala de competéncia personal
percebuda (Annex M); FQ=Family questionnaire versid en castella (Annex O); ECl= Experience caregiver inventory versid en castella (Annex C); COPE-b=Qiestionari COPE
versio abreujada en castella (Annex L); SF-36=Quiestionari SF-36 sobre I'estat de salut short Form versié en castella (Annex N); Suport social (EVA)=Escala visual analogica
de percepcid de suport social general (Annex P). X’=Prova per a comparar variables qualitatives entre TE versus TB; t=Tests per a les variables quantitatives de
comparacié de mitjanes de mostres independents (TE versus TB); M=Mitjana; SD=Desviacid estandar; *p< ,05; **p<,01; Mida de I'efecte calculat mitjangant V de Cramer
per a variables qualitatives i d de Cohen per a variables quantitatives.
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Respecte el sexe dels cuidadors, van resultar diferencies estadisticament significatives
en comparar l'estil d’afrontament de compromis actiu (U, p= ,01, d= 0,92) entre les
cuidadores dones de pacients amb TE (M=17,8, SD=3,2, min=12, max=21) les quals
usaven més aquest estil d’afrontament respecte els cuidadors homes (M=14,5, SD=3,9,
min=7, max=23). | també es van obtenir diferéncies estadisticament significatives en els
nivells de competéncia personal percebuda (U, p=,02, d= -0,72) entre les cuidadores
dones (M=30,5, SD=7,2, min=1, max=6) en les quals era menor a la dels homes

(M=35,3, SD=6,1, min=1, max=6).

En el grup de cuidadors de pacients amb TB, també es van obtenir diferencies
estadisticament significatives en l'estil d’afrontament de cerca de suport (social i
instrumental) mesurat mitjancant I'escala COPE (U, p= ,04, d= -0,34) entre les dones
(M=8,9, SD=2,2, min=4, max=14), les quals empraven menys aquest estil d’afrontament
que els homes (M=9,7, SD=2,5, min=4, max=16). Mentre que no es van trobar

diferencies entre homes i dones del grup de TB per a la resta de variables.

A continuacid s’explicaran els resultats obtinguts en la comprovacio de les hipotesis 2, 3
i 4, el resum dels quals es podra visualitzar a la Taula 19, després d’explicar els resultats

per a cadascuna d’aquestes hipotesis.

3.3.3 Factors que influeixen en la percepcid de la situacid de tenir cura dels cuidadors
(Objectiu 2)

Com es pot observar a la Taula 10, en I'estudi correlacional preliminar de les escales
positiva i negativa de I'ECI, es va obtenir una relacié directa significativa entre I'escala
de percepcid positiva de I'ECI i 'estil d’afrontament de compromis actiu. Mentre que
I'escala de percepcié negativa de I'ECI es relacionava significativament, perd més
feblement, amb l'estil d’afrontament de manca de compromis, i inversament amb la
competencia personal percebuda i amb el funcionament global del pacient mesurat
amb I'EEAG. No es van trobar relacions estadisticament significatives entre les mesures
de I'ECI (positiva i negativa) ni amb l'edat d’inici de la malaltia mental, ni amb el

nombre d’ingressos per any de malaltia mental que havia presentat el pacient.
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Taula 10

Estudi correlacional de les escales positiva i negativa de I’ECI i variables de I'objectiu 2

Variables ECI positiu ECI negatiu M SD

Edat del pacient .13 06 41,37 11,59
Edat inici malaltia mental -,07 ,08 24,65 10,04
N2 ingressos/anys de malaltia ,07 ,09 0,56 0,89
EEAG 17 -,20" 52,25 10,04
Edat del cuidador -,05 .01 57,25 13,87
COPE-b Actiu (compromis) 32" 12 16,63 3,35
COPE-b Cerca de supot social 19 15 8,79 2,73
COPE-b Evitador (no compromis) ,09 29" 9,72 2,50
cPpP 06 91" 33,06 6,64
Suport social (EVA) 12 .08 5,40 3,01
M 28,33 23,57

SD 9,46 11,80

Nota: ECl=Experience caregiver inventory versid en castella (Annex C); ECI positiu=Sumatori de factors
positius de I'ECI; ECI negatiu=Sumatori de factors negatius de I'ECI; EEAG=Escala d’avaluacié de l'activitat
global (Annex G); COPE-b=Questionari COPE versié abreujada en castella (Annex L); CPP=Escala de
competencia personal percebuda (Annex M); Suport social percebut (EVA)=Escala visual analogica de
percepcid de suport social general (Annex P). Per a totes les mesures, majors puntuacions indiquen
valors més alts en la direccio que avalua el constructe. N=104; *p< ,05; **p< ,01.

Posteriorment es van realitzar unes analisis de regressié multiple per a l'estudi de
factors influents en la percepcié de la situacid per part dels cuidadors (ECI positiu i ECI
negatiu, respectivament), entrant en un primer pas les variables caracteristiques dels
cuidadors, dels pacients i de la malaltia, i en un segon pas entrant les variables d’estil
d’afrontament (COPE-b de compromis, cerca de suport social i manca de compromis),
competencia personal percebuda (CPP) i percepcié de suport social (EVA de suport
social). A la Taula 11 es pot observar que Unicament el Model 2 va resultar significatiu,
explicant un 24% de la variancia de la percepcié positiva dels cuidadors, mostrant |'estil
d’afrontament de compromis la relacid directa i significativa. Mentre que les mateixes
variables entrades al model no explicaven de forma estadisticament significativa la

variancia de la percepcié negativa dels cuidadors.
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Taula 11

Factors explicatius de la percepcio positiva dels cuidadors

ECI positiu

Variable Model 1 Model 2

B SEB Beta B SEB Beta
Sexe malalt -39 2,22 -,02 -1,49 2,08 -,08
Edat malalt -,02 ,10 -,02 -,00 ,09 -,01
Diagnostic malalt ,80 1,05 ,09 1,39 1,02 ,15
Edat inici malaltia mental -,20 ,13 -,22 -,19 ,12 =21
N¢ ingressos/anys de malaltia mental 1,22 1,31 ,12 ,65 1,22 ,06
Funcionament global malalt (EEAG) ,11 ,11 ,12 ,12 ,10 ,13
Sexe cuidador ,57 2,18 ,03 -2,29 2,16 -12
Edat cuidador -,06 ,07 -,10 -,09 ,07 -,14
Hores setmanals contacte amb malalt -,25 2,08 -,01 -,65 2,10 -,04
Variable psicologica
Afrontament actiu (compromis) ,90 ,30 ,33%*
Afrontament de cerca de suport ,49 ,38 ,15
Afrontament evitador (no compromis) ,39 ,41 ,11
Competencia personal percebuda -,14 ,15 -,10
Suport social percebut (EVA) ,20 ,32 ,07
R’ ,06 24
F for change in R’ ,60 1,84*

Nota: Variable dependent: Percepcid positiva de la situacid del cuidador mesurada amb el sumatori dels
factors positiu de I'ECI (Annex C); (ECI sumatori de factors positius); EEAG=Escala d’avaluacié de I'activitat
global (Annex G); EVA=Escala visual anaologica. N=96; *p<,05; **p<,01

Es va analitzar si I'haver tingut experiéncies previes amb problemes de salut mental,
propies o familiars, podia tenir influencia en la percepcid de la situacié dels cuidadors, i
no es va demostrar la influencia d’aquesta variable ni en la percepcid positiva ni en la

negativa (t, p>,05).

Per a estudiar la possible influéncia de la situacié d’ingrés hospitalari del pacient, es va
comparar la percepcid de la situacié dels cuidadors entre el grup de cuidadors de
pacients que rebien tractament ambulatori i els que es trobaven hospitalitzats. La
percepcié negativa de la situaci6 dels cuidadors era significativament superior (t(102)=

2,97, p< ,01) quan el pacient estava hospitalitzat (M=26,94, SD=11,12, min=4, max=51)
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respecte quan el pacient rebia recurs sanitari ambulatori (M=20,32, SD=11,62, min=1,
max=42), cosa que també passava en valorar l'escala de I'ECI negatiu de conductes
disruptives (t(102)=3,034, p<,01), amb puntuacions més elevades quan el pacient estava
hospitalitzat (M=13,80, SD=8,23, min=0, max=32) respecte quan el pacient rebia recurs
sanitari ambulatori (M=9,21, SD=7,20, min=0, max=25). Per altra part, no es van trobar
diferencies significatives entre els cuidadors de pacients hospitalitzats i ambulatoris ni
per a les mesures d’afrontament, ni en competencia personal percebuda, ni el suport

social percebut, ni en cap de les mesures de qualitat de vida global, fisica o0 mental.

Tenint en compte que els indicadors dels factors negatiu i positiu de I'ECI emprats en
aquest estudi tenien el mateix nombre d’items, es va generar la variable de balang de
I'apreciacié de I'experiéncia de tenir cura positiva, obtinguda mitjangant la resta de la
puntuacido ECl positiu menys puntuacid EClI negatiu. Les puntuacions d’aquesta
diferéncia (balang) podien oscil-lar ntre els valors -56 i +56, de forma que a major
puntuacio positiva indicava major percepcid positiva que negativa, i a major puntuacié
negativa indicava major apreciacié negativa que positiva. | es va comprovar que els
cuidadors de pacients en recurs hospitalari complert o parcial diferien significativament
dels cuidadors de pacients en recurs ambulatori (t9s)=-3,14, p<,01), en el sentit en que
els cuidadors dels pacients ambulatoris mostraven més balang positiu (M=9,30,
SD=16,71, min=-23, max=48) que els de pacients hospitalitzats (M=0,04, SD=13,18,

min=-34, max=20).

Analitzant per a cada grup de cuidadors, de pacients hospitalitzats i ambulatoris
respectivament, les possibles variables explicatives del balan¢ de I'ECI, no es va trobar
cap variable explicativa significativa per al grup de cuidadors de pacients hospitalitzats,
pero si en el grup de cuidadors de pacients ambulatoris. En aquest cas el model de
regressié multiple va explicar un 49% de la variancia (veure Taula 12). La influéncia
directa del funcionament global del pacient mesurat amb I'EEAG va resultar
estadisticament significativa, i també es va observar una tendéncia a la significacio per
a l'estil d’afrontament de cerca de suport amb relacié directa amb el balang positiu de

I’'ECI, i en canvi amb relacid inversa, I'afrontament de manca de compromis i I'edat
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d’inici de la malaltia (p=,06).

Taula 12
Factors explicatius de la percepcio de la situacio (balang positiu) en cuidadors de

pacients que rebien tractament ambulatori

Balang positiu EC/

Variable Model 1 Model 2

B SEB Beta B SEB Beta
Sexe malalt -7,12 5,65 -,20 -5,32 5,22 -,15
Edat malalt -,08 ,23 -,06* -,09 ,21 -,06
Diagnostic malalt 1,86 2,80 ,12 -,09 2,55 -,01
Edat inici malaltia mental -,63 ,30 -42 -,53 ,27 -,35
N2 ingressos/anys de malaltia mental 2,85 2,99 ,17 3,45 2,66 ,20
Funcionament global malalt (EEAG) ,65 ,33 ,34 ,69 ,30 ,36%
Sexe cuidador 1,26 5,48 ,04 -1,73 5,58 -,05
Edat cuidador -, 14 ,19 -13 -,01 ,17 -,01
Hores setmanals en contacte amb malalt 5,46 6,41 ,14 5,31 5,85 ,14
Variable psicologica
Afrontament actiu (compromis) ,81 ,73 ,17
Afrontament de cerca de suport 1,63 ,83 ,31
Afrontament evitador (no compromis) -1,91 ,96 -31
Competencia personal percebuda ,38 ,33 ,18
Suport social percebut (EVA) ,18 ,78 ,03
R’ ,25 ,49
F for change in R 1,40 2,28*

Nota: Variable dependent: Balang de la percepcio de la situacio del cuidador mesurada amb el calcul del
sumatori de factors positius — sumatori dels factors negatius del ECI (Annex C), majors puntuacions
positives indiquen major balang positiu de la percepcié de la situacio; EEAG=Escala d’avaluacié de
I'activitat global (Annex G); EVA=Escala visual anaologica. N=48; *p< ,05; **p< ,01.

3.3.4. Variables explicatives de I’EE dels cuidadors (Objectiu 3)

La Taula 13 mostra els resultats de l'estudi correlacional previ de les escales de
criticisme i sobreimplicacié emocional. Com es pot observar hi ha una relacié directa,
forta i significativa entre les dues mesures d’EE (criticisme i sobreimplicacié emocional),
i la percepcid negativa de la situacid, i també amb l’estil d’afrontament de manca de
compromis. També es poden observar relacions directes, tot i que son moderades-

baixes, entre la sobreimplicacié emocional i, per una part la percepcid positiva de la
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situacid, i per altra, amb l'estil d’afrontament de cerca de suport social.

Taula 13

Estudi correlacional de lesmesures d’EE i les variables de l'objectiu 3

Variables FQ Criticisme  FQ Sobreimplicacié M sb

Edat del pacient -,02 -,14 11,59 11,59
Edat inici malaltia mental ,19 ,66 10,04 10,04
N2 ingressos/anys de malaltia ,08 -,01 0,89 0,89
EEAG -,18 -,14 10,04 10,04
Edat del cuidador ,08 ,22° 13,87 13,87
ECI positiu ,10 24" 28,33 9,46
EClI negatiu 65" 48" 23,57 11,80
COPE-b Actiu (compromis) 08 16 16,63 3,35
COPE-b Cerca de suport social 24" 27" 879 2,73
COPE-b Evitador (no compromis) 36" 37" 9,72 2,50
CPP 26" 36" 33,06 6,64
Suport social (EVA) -20" _12 540 3,01
FQ criticisme 64"

M 18,21 17,22
SD 6,11 4,83

Nota: FQ=Family questionnaire versié en castella (O); ECl=Experience caregiver inventory versid en
castella (Annex C); EEAG=Escala d’avaluacié de l'activitat global (Annex G); COPE-b=Qliestionari COPE
versio abreujada en castella (Annex L); CPP=Escala de competéncia personal percebuda (Annex M);
Suport social percebut (EVA)=Escala visual analogica de percepcié de suport social general (Annex P).
Majors puntuacions indiquen valors més alts en la direccid que avalua el constructe. N=104; *p< ,05;
* %k
p<,01.

Per a estudiar les variables explicatives de I'EE dels cuidadors es va usar I'analisi de
regressid multiple, amb dos passos. Es van entrar en un primer pas les variables
relacionades amb caracteristiques dels cuidadors, pacients i malaltia, i en el segon pas
es van afegir al model les variables psicologiques dels cuidadors, tals com la percepcio

de la situacio, els estils d’afrontament, la competéncia personal percebuda, i el suport

social percebut pel cuidador.

Com es pot observar als resultats del Model 1 (Taula 14), entre les variables entrades
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en aquest primer pas Unicament el funcionament global del pacient guardava relacio
significativa amb el criticisme dels cuidadors, en el sentit en que els nivells de criticisme
eren més alts quan els pacients presentaven més afectacid del seu funcionament
global. Posteriorment, es van entrar al model les variables psicologiques dels cuidadors.
Al Model 2(Taula 14), el criticisme es va associar fortament amb la percepcié negativa
de la situacid per part dels cuidadors mesurada mitjancant I'ECI (escales del factor
negatiu), doncs el criticisme era més alt quan la percepcié negativa de la situacié era

més alta.

Taula 14

Variables explicatives d’emocio expressada de criticisme dels cuidadors (N=96)

FQ criticisme

Variable Model 1 Model 2
B SEB  Beta B SEB Beta

Sexe malalt ,92 1,46 ,07 -,76 1,08 -,06
Edat malalt -,05 ,07 -,09 -,06 ,05 .12
Diagnostic malalt -,04 ,69 -,01 ,44 ,53 ,07
Edat inici malaltia mental ,16 ,09 ,26 ,13 ,06 ,22%
N¢ ingressos/anys de malaltia mental -,56 ,86 -,08 -1,25 ,63 -,18
Funcionament global malalt (EEAG) -,15 ,07 -,24% -,06 ,05 -,10
Sexe cuidador ,39 1,43 ,03 -1,86 1,12 -, 14
Edat cuidador ,04 ,05 ,10 ,01 ,04 ,04
Hores setmanals en contacte amb malalt ,14 ,44 ,04 ,23 ,34 ,06

Variable psicologica

ECI Percepcid positiva de la situacid ,05 ,06 ,07
ECI Percepcid negativa de la situacid ,30 ,04 ,57%*
Afrontament actiu (compromis) ,20 ,16 ,11
Afrontament de cerca de suport ,35 ,20 ,16
Afrontament evitador (no compromis) ,29 ,21 ,12
Competencia personal percebuda -,07 ,08 -,08
Suport social percebut (EVA) -,32 ,16 -,15
R’ ,09 ,57

F for change in R 1,01 6,50%*

Nota: Variable dependent: Emocié expresada de critisime mesurada mitjangant I'FQ (Annex O);
ECl=Experience caregiver inventory versio en castella (Annex C); EEAG=Escala d’avaluacioé de 'activitat
global (Annex G); EVA=Escala visual anaologica. N=96; *p< ,05; **p< ,01.
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Aguestes variables psicologiques dels cuidadors explicaven un 57% de la variancia.
Després d’introduir les variables psicologiques dels cuidadors, d’entre les variables
entrades al model 1, Unicament l'edat d’inici de la malaltia mental del pacient es
presentava com a factor significatiu, tot i que amb menys pes, suggerint-se que la
relacid entre el criticisme i I'edat d’inici de la malaltia mental del pacient podria estar

modulada per la percepcio negativa de la situacié per part del cuidador.

Respecte I'EE de sobreimplicacié emocional, la Taula 15 (Model 1) mostra com sense
entrar les variables psicologiques dels cuidadors en el model de regressid, no resultava
cap factor significatiu; mentre que en entrar al model les variables psicologiques dels
cuidadors (Model 2) es van obtenir com a factors explicatius significatius la percepcio
negativa de la situacid per part dels cuidadors, amb una relacié directa amb la seva
sobreimplicacid emocional, i I'estil d’afrontament de cerca de suport, amb major
sobreimplicacié emocional quan els cuidadors empraven aquest estil en major mesura.
Amb la inclusié de les variables psicologiques, també va resultar com a variable
explicativa significatiu I'edat del pacient, amb una relacié inversa amb I'EE, suggerint
gue aquesta relacié podria estar modulada per la percepcié negativa i I'afrontament de
cerca de suport dels cuidadors. El model de regressié amb la inclusié de les variables
psicologiques dels cuidadors explicava el 46% de la varancia de I'EE de sobreimplicacié

emocional.
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Taula 15

Variables explicatives d’emocio expressada de sobreimplicacio emocional dels cuidadors

FQ sobreimplicacié emocional

Variable

Sexe malalt

Edat malalt

Diagnostic malalt

Edat inici malaltia mental

N¢ ingressos/anys de malaltia mental
Funcionament global malalt (EEAG)
Sexe cuidador

Edat cuidador

Hores setmanals en contacte amb malalt

Variable psicologica

ECI Percepcid positiva de la situacid
ECI Percepcid negativa de la situacio
Afrontament actiu (compromis)
Afrontament de cerca de suport
Afrontament evitador (no compromis)
Competencia personal percebuda
Suport social percebut (EVA)

RZ

F for change in R

Model 1 Model 2
B SEB Beta B SEB Beta
1,59 1,15 ,16 ,48 ,97 ,05
-,09 ,05 -,21 -,10 ,04 -,23%*
-,06 ,54 -,01 ,39 ,48 ,08
,06 ,07 ,11 ,05 ,06 ,10
-,40 ,68 -,07 -,93 ,57 -,17
-,07 ,06 -,13 -,03 ,05 -,05
1,20 1,13 ,12 -,39 1,00 -,04
,07 ,04 ,21 ,06 ,03 ,16
11 ,34 -,04 -,06 ,30 -,02
,07 ,05 ,14
,14 ,04 ,32%*
,10 ,15 ,07
,36 ,18 ,20*
,32 ,19 ,17
-,13 ,07 -,18
511 ,15 -,07
,13 ,46
1,38 4,17**

Nota: Variable dependent: Emocid expresada de sobreimplicacié emocional mesurada mitjangant I'FQ
(Annex O); ECI= Experience caregiver inventory versid en castella (Annex C); EEAG=Escala d’avaluacié de

I'activitat global (Annex G); EVA=Escala visual analogica. N=96; *p< ,05; **p< ,01.

3.3.5. Predictors de qualitat de vida dels cuidadors i els seus canvis al llarg del temps

(Objectiu 4)

3.3.5.1. Predictors de la qualitat de vida dels cuidadors

Les variables explicatives de la qualitat de vida dels cuidadors es van estudiar

mitjancant I'analisi de regressié multiple per a la mesura de QV global, com per als seus

components de QV relacionada amb la salut fisica i QV relacionada amb la salut

mental, respectivament. D’entre les variables entrades al primer pas, van guardar

relaci6 amb la QV global dels cuidadors algunes caracteristiques sociodemografiques
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dels cuidadors, en el sentit en que les cuidadores dones de més edat mostraven major
QV global (veure Model 1 de la Taula 16). En un segon pas es van entrar les variables
psicologiques dels cuidadors: percepcio de la situacio per part del cuidador (positiva i
negativa), I'EE (critisme i sobreimplicaci6 emocional), els estils d’afrontament (de
compromis, de cerca de suport social i de manca de compromis), la competéncia
personal percebuda i percepcié de suport social. Com es pot observar a la Taula 16
(Model 2), van resultar com a unics factors significatius I'EE de sobreimplicacié
emocional, la qual mostrava una relacio inversa amb la QV global del cuidador, i la
competencia personal percebuda dels cuidadors, la qual mostrava relacié directa amb
la QV global dels cuidadors. Aquestes variables psicologiques dels cuidadors explicaven

un 51% de la variabilitat de la QV relacionada amb la salut dels cuidadors.

A diferencia de I'EE de sobreimplicacié emocional, el criticisme del cuidador no va
mostrar poder explicatiu significatiu de la QV dels cuidadors, tot i que si que s’associava

inversament amb la mesura de QV global (r(ge)= -,30, p<,01).

En valorar la mesura de QV relacionada amb la salut fisica dels cuidadors, a la Taula 17
(Model 1) es pot observar que el sexe i 'edat del cuidador explicaven un 22% de la
variancia d’aquest component fisic de la QV, de forma que mostraven major QV
relacionada amb la salut fisica els cuidadors més joves i homes. En el segon pas (Taula
17 Model 2), les Uniques variables psicologiques dels cuidadors significatives van ser
també I'EE de sobreimplicacié emocional i la competéncia personal percebuda dels
cuidadors, i també es mantenien com a factors significativament predictors I'edat del
cuidador i el sexe del cuidador. A més a més s’hi afegia com a variable significativa les
hores setmanals de contacte amb el malalt mental, suggerint que la relacié d’aquesta
variable amb la QV relacionada amb la salut fisica dels cuidadors podria estar
modulada pel fet de ser més jove, home amb major competéencia personal percebuda i
menor sobremplicacié emocional. Aquest segon model explicava un 26% addicional de

la variancia.
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Taula 16.Predictors de qualitat de vida relacioanda amb la salut dels cuidadors

Qualitat de vida SF-36

Variable Model 1 Model 2

B SEB Beta B SEB Beta
Sexe malalt -53,94 41,01 -,15 -26,75 34,10 -,07
Edat malalt ,50 1,86 ,03 -1,70 1,57 .11
Diagnostic malalt 22,11 19,32 ,13 13,56 16,79 ,08
Edat inici malaltia mental -1,20 2,39 -,07 -,22 2,03 -,01
N¢ ingressos/anys de malaltia mental -12,01 24,20 -,06 -21,98 20,37 .11
Funcionament global malalt (EEAG) 2,04 1,98 ,11 1,31 1,67 ,07
Sexe cuidador -82,73 40,16 -,22* -65,55 35,59 -,18
Edat cuidador -2,91 1,33 -,23* -,97 1,16 -,08
Hores setmanals en contacte amb malalt 10,97 12,24 ,09 13,77 10,66 ,12
Variable psicologica
ECI Percepcid positiva de la situacié ,16 1,82 ,01
ECI Percepcié negativa de la situacié 2,77 1,75 ,18
Emocid expressada criticisme 1,48 3,79 ,05
Emocio expressada sobreimplicacié -22,55 4,24 -,62%*
Afrontament actiu (compromis) ,09 5,22 ,00
Afrontament de cerca de suport 4,31 6,35 ,07
Afrontament evitador (no compromis) 1,71 6,83 ,02
Competencia personal percebuda 6,51 2,48 ,25%
Suport social percebut (EVA) -1,39 5,21 -,02
R’ ,15 ,51
F for change in R’ 1,74 4,44%*

Nota: Variable dependent: Mesura global de la qualitat de vida relacionada amb la salut I’'SF-36 (N); ECI=Experience caregiver inventory versié en castella (Annex C);
EEAG=Escala d’avaluacio de l'activitat global (Annex G); EVA=Escala visual anaologica. N=96; *p< ,05; **p< ,01.
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Taula 17. Predictors de qualitat de vida relacionada amb la salut fisica dels cuidadors

Component salut fisica SF-36

Variable Model 1 Model 2

B SEB Beta SEB Beta
Sexe malalt -18,13 26,17 -,08 -7,44 23,28 -,03
Edat malalt -,06 1,19 -,01 -1,43 1,07 -,14
Diagnostic malalt 18,39 12,32 ,16 15,13 11,46 ,13
Edat inici malaltia mental -,72 1,53 -,06 -,06 1,38 -,00
N¢ ingressos/anys de malaltia mental -3,68 15,44 -,03 -11,04 13,91 -,08
Funcionament global malalt (EEAG) ,64 1,27 ,05 ,25 1,14 ,02
Sexe cuidador -61,71 25,62 -,25% -57,28 24,30 -,23%
Edat cuidador -2,70 ,85 -,33%%* -1,66 ,79 -,20%
Hores setmanals contacte amb malalt 12,46 7,83 ,16 14,90 7,28 ,19%
Variable psicologica
ECI Percepcid positiva de la situacié -11 1,24 -,01
ECI Percepcié negativa de la situacio 2,22 1,19 ,22
Emocid expressada criticisme -1,11 2,59 -,06
Emocio expressada sobreimplicacié -11,62 2,89 -, 48%*
Afrontament actiu (compromis) ,19 3,56 ,01
Afrontament de cerca de suport 4,15 4,34 ,10
Afrontament evitador (no compromis) 4,18 4,66 ,09
Competencia personal percebuda 4,60 1,69 ,26%*
Suport social percebut (EVA) -1,27 3,56 -,03
R’ ,22 ,48
F for change in R’ 2,75*%* 4,01%*

Nota: Variable dependent: Component de salut fisica de la qualitat de vida relacionada amb la salut mesurat amb I’'SF-36 (N); ECl=Experience caregiver inventory versiod
en castella (Annex C); EEAG=Escala d’avaluacié de I'activitat global (Annex G); EVA=Escala visual anaologica. N=96; *p< ,05; **p<,01.
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Quant a la mesura de QV relacionada amb la salut mental dels cuidadors, com es pot
observar a la Taula 18 (Model 1), tampoc van mostrar poder predictor cap de les
variables relacionades amb les caracteristiques sociodemografiques dels cuidadors,
dels pacients i de la malaltia; mentre que el segon model, amb la inclusié de les
variables psicologiques (Taula 18 Model 2), va explicar el 51% de la variancia de la
mesura de QV relacionada amb la salut mental dels cuidadors, obtenint-se significacid
per a les variables d’EE de sobreimplicacid emocional (amb relacié inversa), i per a la
competencia personal percebuda (amb relacié directa). A diferencia de la QV
relacionada amb la salut fisica, ni 'edat ni el sexe del cuidador no mostrava relacio

significativa amb la mesura de QV relacionada amb la seva salut mental.

Cap de les mesures de gravetat del TMG van mostrar relacié significativa amb les

mesures de QV global, o en el seu component de salut fisica i mental (r(104), p>,05).

Tampoc es van trobar relacions estadisticament significatives entre la durada del temps
que portava el cuidador tenint cura del pacient i les mesures de qualitat de vida global,

o els seus components fisic o mental (r(102), p>,05).

Unicament l'estil d’afrontament de manca de compromis va mostrar relacions inverses
significatives, pero febles amb les tres mesures de QV, la global (r101)= -,29, p< ,01), el
seu component de salut fisica (r(101)= -,23, p=,02)., i el seu component de salut mental

(r(101)= -1261 p= 101)

La percepcié de suport social mesurada mitjancant I'escala visual analogica visual,

tampoc va mostrar relacié estadisticament significativa amb les tres mesures de QV

(r(99)1 p> 105)

A mode de resum, a la Taula 19 es mostren els resultats significatius de les diverses

proves de regressio que s’han realitzat.
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Taula 18

Predictors de qualitat de vida relacionada amb la salut mental dels cuidadors (N=96)

Component salut mental SF-36

Variable Model 1 Model 2
B SEB Beta B SEB Beta
Sexe malalt 2696 17 17,51 21,65  -08
39,67
Edat malalt ,11 1,22 ,01 -1,31 ,99 -, 14
Diagnostic malalt 6,23 12,70 ,06 ,56 10,66 ,00
Edat inici malaltia mental -,36 1,57 -,03 ,09 1,29 ,01
N2 ingressos/anys de malaltia mental 15 12_ 15,91 -,12 -20,57 12,93 -,16
Funcionament global malalt (EEAG) 1,35 1,31 ,11 ,91 1,06 ,08
Sexe cuidador 2640  -19 2260 12
45,53 28,94
Edat cuidador -,84 ,87 .11 ,41 ,73 ,05
Hores setmanals contacte amb
2,18 8,07 ,03 2,08 6,77 ,03
malalt
Variable psicologica
ECI Percepcid positiva de la situacid ,52 1,16 ,04
ECI Percepcio negativa de la situacio 1,26 1,11 ,13
Emocid expressada criticisme 3,34 2,41 ,18
Emocio expressada sobreimplicacié -
2,70 ,72%
16,66
*
Afrontament actiu (compromis) 1,07 3,31 ,03
Afrontament de cerca de suport ,44 4,03 ,01
Afrontament evitador (no
, 1,24 4,33 ,03
compromis)
Competencia personal percebuda 4,14 1,57 ,25%
Suport social percebut (EVA) -
-,92 3,31
,02
R’ ,09 ,51
F for change in R’ ,99 4,44%*

Nota: Variable dependent: Component de salut mental de la qualitat de vida relacionada amb la salut
mesurat amb I’'SF-36 (Annex N); ECI=Experience caregiver inventory versié en castella (Annex C);
EEAG=Escala d’avaluacio de I'activitat global (Annex G); EVA=Escala visual anaologica. N=96; *p< ,05;
* %k

p<,01.
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Taula 19
Resum dels factors explicatius de la percepcio de la situacid, de I'EE i de la qualitat de

vida relacionada amb la salut dels cuidadors.

SF-36 SF-36 SF-36
ECI + FQ-c FQ-se

F M
Variable Beta Beta Beta Beta Beta Beta
Sexe malalt ns ns ns ns ns ns
Edat malalt ns ns -,23* ns. ns ns
Diagnostic malalt ns ns ns ns ns ns
Edat inici malaltia mental ns -,22% ns ns ns ns
N¢ ingressos/anys de malaltia
ns ns ns ns ns ns
mental
Funcionament global malalt
ns ns ns ns ns ns
(EEAG)
Sexe cuidador ns ns ns ns -,23% ns
Edat cuidador ns ns ns ns -,20%* ns
Hores setmanals contacte amb
ns ns ns ns ,19% ns
malalt
Variable psicologica
Percepcid positiva de la situacid # ns ns ns ns ns
Percepcid negativa de la situacid # ,57%* ,32%* ns ns ns
Emocid expressada criticisme # # # ns ns ns
Emocid expressada # # #
-,62%* -, A8%* -, 72%*
sobreimplicacié
Afrontament de compromis ,33** ns ns ns ns ns
Afrontament de cerca de suport ns ns ,20%* ns ns ns
Afrontament de manca de ns ns ns
. ns ns ns
compromis
Competencia personal ns ns ns
,25% ,26%* ,24*
percebuda
Suport social percebut ns ns ns ns ns ns
R’ ,24 ,57 ,46 ,51 ,48 ,510
F for change in R 1,84%* 6,50** 4,17** 4,44%* 4,01%** 4,44%*

Nota: ECI +=Percepcid positiva de la situacié mesurada amb els factors positius de I'Experience caregiver
inventory versié en castella (Annex C); FQ=Family questionnaire versié en castella (O); FQ-c=Subescala de
criticisme de I‘FQ; FQ-se=Subescala de sobreimplicacié emocional de I'FQ; SF-36=Questionari SF-36
sobre I'estat de salut short Form versié en castella (Annex N); SF-36-T=Puntuacié total de I’'SF-36; SF-36-
F=Component de qualitat de vida relacionada amb la salut fisica; SF-36-M=Component de qualitat d
evida relacionada amb la salut mental; Suport social pecebut (EVA)=Escala visual analogica de percepcid
de suport social general (Annex P). #= Variables no entrades al model de regressié multiple R’=Index de
la rova de regressio multiple; Beta=valor del pes de les variables; *p< ,05; **p<,01.

105



3.3.5.2. Canvis de la qualitat de vida dels cuidadors al llarg del temps

El seguiment es va dur a terme en la majoria dels casos 6 mesos després de la primera
recollida de dades (M=6,62, SD=1,40, min=5, max=13, moda=6). Dels 61 cuidadors que
van completar el seguiment, tenien cura de 56 pacients, la meitat amb TE i l'altra
meitat amb TB. A diferéncia del moment inicial d’entrada a l'estudi (T1), en el
seguiment (T2) la majoria de pacients rebien tractament ambulatori (95%) i, per tant,

molt pocs es trobaven en regim d’ingrés hospitalari.

Com es pot observar a la Taula 20, en el seguiment (T2) es va registrar un millor
funcionament global (EEAG M=60,38, SD=11,15, min=40, max=90), doncs mentre que
al T1 més del 80% dels pacients presentaven afectacié funcional de moderada a molt
greu; al T2 cap pacient presentava afectacid molt greu, només el 60% dels pacients
presentaven afectacido funcional moderada o greu i la resta de pacients presentaven

afectaciod funcional lleu (25%) o molt lleu (14%).

La Taula 20 mostra els canvis en el funcionament global del pacient, les mesures
psicologiques i de qualitat de vida dels cuidadors a l'inici de I'estudi i en el seguiment
passat 6 mesos (T2) Com es pot observar, el funcionament dels pacients va ser millor
en T2 que en T1, aixi com també es valora una lleugera disminucid del criticisme dels
cuidadors envers els malalts, i una lleugera millora en la qualitat de vida relacionada
amb la salut dels cuidadors, principalment per la millora del seu component de salut
mental. Mentre que no es van observar canvis significatius per a la resta de variables

psicologiques estudiades.

A més, en comparar aquestes mesures (funcionament global del pacient, criticisme i
gualitat de vida del cuidador) en el moment T2, entre els dos grups diagnostics (TE
versus TB), no es van trobar diferéncies significatives entre els cuidadors d’ambdds
grups (tots els valors de la prova U de Mann-Witney van tenir significacions superiors a

,05).
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Taula 20
Comparacié de mesures a l'inici de I'estudi (T1) i en el sequiment longitudinal (T2)

T1 T2
Mida de
Variables M SD M SD t(gl) p
'efecte
Suport social percebut (EVA) 54 31 5,6 3,0 -0,045(56) ,96 -0,01
CPP 3,9 1,4 4,1 1,4 -1,351(60) ,18 0,16
FQ
17,7 58 156 51 3,678(60) <,01** 0,39
Criticisme
o 17,4 51 16,4 4,4  1,786(60) ,08 0,21
Sobreimplicacid
ECI
Conductes disruptives %7 7,6 8,4 74 1,216(60) 23 0,18
. ) 12,1 61 12,3 59 -0,298(60) ,77 0,04
Simptomes negatius
16,2 6,3 14,6 5,3 1,872(60) ,07 0,28
Satisfaccio 12,9 44 123 43 0967(60) 34 0,14
Relacid positiva
COPE-b
. , 16,9 33 16,2 3,1 1,666(60) ,10 0,23
Actiu (compromis)
o ] 9,2 2,7 8,7 2,9 1,194(59) 24 0,17
Evitacié (no compromis)
9,7 2,6 101 2,8 -1,264(58) 21 -0,18
Cerca de suport social
SF-36
, . 321,3 117,6 3256 116,6 -0,458(58) ,65 -0,04
Component salut fisica
2952 116,3 330,9 103,1 -2,612(58) ,01* -0,32
Component salut mental
501,8 178,9 550,8 166,2 -2,148(58) ,04* 0,23
Total
EEAG (N=56) 52,3 99 60,3 11,2 -4754(55) <,01** -0,76

Nota: Suport social (EVA)=Escala visual analogica de percepcié de suport social general (Annex P);
CPP=Escala de competéncia personal percebuda (Annex M); FQ=Family questionnaire versié en castella
(Annex 0); ECl=Experience caregiver inventory versié en castella (Annex C); COPE-b=Qliestionari COPE
versié abreujada versié en castella (Annex L); SF-36=Questionari SF-36 sobre I'estat de salut short Form
versio en castella (Annex N); EEAG=Escala d’avaluacié de I'activitat global (Annex G). t=Tests per a les
mesures repetides quantitatives repetides (T1 versus T2); M=Mitjana; SD=Desviacié estandar; *p< ,05;
**p<,01; *; Mida de I'efecte calculada mitjancant d de Cohen per a mesures repetides.

No es va trobar relacié estadisticament significativa entre els canvis en la gravetat de
I'afectacié del funcionament global del pacient i els canvis objectivats en I'emocio
expressada de criticisme (re1)= -,04, p=,74), o els canvis en la qualitat de vida dels

cuidadors (r(s9)<,11, p>,05).
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La mostra inclosa en aquest estudi era heterogenia tant pel temps d’evolucié de la
malaltia mental (min=2 mesos, max=480 mesos), com respecte al nombre d’ingressos
en centres de salut mental i cal tenir en compte que a l'inici de l'estudi, el 48% dels
pacients es trobaven en situacié d’ingrés hospitalari pel TMG. Per tant, es van estudiar
els dos grups de cuidadors per separat (el grup de cuidadors de pacients ingressats i el
grup de cuidadors de pacients ambulatoris, al moment T1). Tot i que al T1 els pacients
hospitalitzats presentaven pitjor funcionament global (mesurat mitjancant EEAG)
respecte els ambulatoris (t(102)= -4,951, p< ,01, d=-0,97), els seus respectius cuidadors
(d’ambdds grups) no diferien en els nivell d’EE de criticisme ni de sobreimplicacié
emocional, ni en les tres mesures de qualitat de vida, ni en la resta de variables
psicologiques d’estils d’afrontament, de competéncia personal percebuda ni de suport

social percebut (p>,05).

No es va demostrar relacié estadisticament significativa entre els canvis en la gravetat
de I'afectacié del funcionament global del pacient i els canvis objectivats en I'emocio

expressada de criticisme (rg1), p>,05) o els canvis en la qualitat de vida dels cuidadors

(r(59)1 p> 105)

Com es pot observar a les Figures 11, 12 i 13, va resultar que els pacients del grup que
rebia tractament ambulatori a I'entrar a I'estudi (T1), milloraven significativament el
seu funcionament global en el moment T2 de l'estudi (t;3s)=-3,18, p< ,01, d= 0,76), i
també milloraven significativament I'EE de criticisme (t(34)=2,19, p=,03, d=-0,27), i no

canviava cap mesura de la QV (t(z2), p>,05).
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Figura 11: Comparacio del funcionament global dels pacients hospitalitzats
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Figura 13: Comparacié de la qualitat de vida (QV) dels cuidadors dels pacients
hospitalitzats respecte dels pacients ambulatoris (amb puntuacions transformades a

escala de 0 a 100)

Les Figures 11, 12 i 13 també mostren que en el grup de pacients hospitalitzats al
moment T1, també millorava el funcionament global del pacient mesurat mitjancant
I'EEAG al moment T2 de I'estudi (W), p< ,01, d= 1,00), també millorava el criticisme
(Wilcoxon (z6), p< ,01, d=-0,59) i a més a més també millorava el component de QV
relacionat amb la salut mental (Wpg), p= ,04, d= 0,39). No obstant, en aquest grup
tampoc es va poder demostrar relacio significativa entre la millora en el funcionament
global del pacient i la millora en el criticisme dels cuidadors, ni amb ni amb la millora al
llarg del temps de I'estudi en la QV relacionada amb la salut mental dels cuidadors (r9),

p>,05).

Les mesures dels canvis de la qualitat de vida dels cuidadors (global, relacionada amb la
salut fisica i relacionada amb la salut mental) no es van relacionar significativament
amb ni amb l'edat del pacient, ni amb l'edat d’inici de la malaltia mental, ni amb les
mesures de gravetat del TMG mesurades al moment T1 (EEAG i nombre d’ingressos per

any de malaltia).

En canvi, la QV global i fisica dels cuidadors al moment T2 es van relacionar
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inversament i significativament amb I'edat del cuidador (rise)> -,36; p< ,01), i molt
feblement amb la QV mental (risq= -,28, p= ,03). Com es pot observar a la taula de
correlacions de Pearson de I'Annex Q, entre les caracteristiques psicologiques dels
cuidadors avaluades al moment T1, es va trobar que I'EE (criticisme i sobreimplicacio
emocional) que presentaven els cuidadors es relacionaven també inversament i
significativament amb les tres mesures de QV al moment T2 (r(sq)> -,32, p< ,01). A més,
les mesures de QV global i mental es van associar directa i significativament amb la
percepcié de suport social percebut pel cuidador (rse> ,32, p< ,04), i també pero
feblement amb la competencia personal percebuda (rse)< ,29, p< ,02), les qual no es
van associar significativament a la QV fisica (p> ,05). Tampoc es va trobar associacio
significativa entre les tres mesures de QV al moment T2 i la resta de caracteristiques
psicologiques que presentaven els cuidadors al moment T1 (p> ,05), ni amb la
percepcidé de la situacidé (positiva o negativa), ni amb els estils d’afrontament (de

compromis,de cerca de suport social o de manca de compromis).

En obtenir que al seguiment tant els pacients que rebien tractament ambulatori com
els que es trobaven hospitalitzats al moment T1, milloraven el seu funcionament global
al seguiment longitudinal, perd6 només els cuidadors dels pacients ingressats al
moment T1 milloraven en el moment T2 la seva EE de criticisme i la seva QV
relacionada amb la salut mental, es va seleccionar aquest grup de cuidadors (cuidadors
de pacients ingressats al moment T1) per a estudiar els factors predictors de la seva QV

relacionada amb la salut mental al moment T2.

Per a aquest grup de cuidadors seleccionat (N=26) es va realitzar I'analisi de regressid
multiple, per a identificar si les variables sociodemografiques, relacionades amb el
TMG o psicologiques podrien explicar la QV relacionada amb la salut mental dels
cuidadors en el seguiment longitudinal (T2). El conjunt d’aquestes variables no va ser
prou potent per a explicar significativament la variancia de la mesura de QV
relacionada amb la salut mental dels cuidadors al moment T2, ni amb les variables
incloses al model 1 (R2= ,31, F=,70 p=,70), ni per a les variables incloses al moment 2

(R’=,91, F= 2,12 p=,08).
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3.4. Discussio

Aguest ha estat un estudi prospectiu que avalua l'experiéncia de tenir cura dels
cuidadors dels malalts amb TMG atesos en un dels centres assistencials de referéncia
de la regid sanitaria Catalunya Central. Esta basat en un disseny metodologic
transversal amb un seguiment als 6 mesos que ens ha permes coneixer les
caracteristiques sociodemografiques i psicosocials dels cuidadors, i també les dels
malalts de qui tenen cura, en diversos nivells assistencials (ambulatori i en regim

d’ingrés hospitalari).

En realitzar-se en l'ambit clinic, aquest estudi partia d’una dificultat addicional
justificada per principis etics, en haver de recollir necessariament dos tipus de
consentiments informats: el consentiment informat del pacient previament a la inclusio
del cuidador, i també el consentiment informat del cuidador. Tenint en compte les
caracteristiques de les malalties que es van seleccionar per a I'estudi, tant pel que fa a
la simptomatologia (desconfianca, idees de perjudici, entre d’altres), com pel seu curs
evolutiu, el percentatge de pacients que van acceptar participar en l'estudi es considera
satisfactori, aixi com també es considera un nivell de participacié dels cuidadors
comparable als reportats en altres estudis en TMG (Joyce et al., 2003; Vilaplana et al.,

2007).

La mostra seleccionada cercava representar els cuidadors de persones amb malalties
mentals greus d’evolucid cronica que cursen amb clinica psicotica (afectiva i no
afectiva) i en les qual s’ha descrit deteriorament interepisodic. En aquest sentit, es va
aconseguir una mostra amb proporcions similars de trastorns esquizofrénics i trastorns
bipolar tipus I, havent estat menor la proporcié de trastorns esquizoafectius, ja que
aquest darrer trastorn sembla ser menys freqiient (Pichot et al, 1995). Tanmateix, es va
obtenir una mostra representativa de malalts atesos en els diferents recursos
assistencials , amb proporcions molt similars de malalts atesos ambulatoriament i els
malalts que es trobaven en regim d’ingrés hospitalari. Tots els malalts inclosos rebien
tractament psicofarmacologic i les seves caracteristiques sociodemografiques indicaven

gue presentaven un grau de disfuncid significatiu: tot i haver acotat el rang d’edat entre
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18 i 65 anys, gairebé la meitat d’ells rebia pensié d’invalidesa, i la majoria no
treballaven (en cas de treballar ho feien a temps parcial), molts d’ells amb ingressos
economics baixos, i freqientment convivien amb algun familiar de primer grau que no
era el conjuge. El nivell de funcionament mitja mesurat amb I'escala EEAG, confirmava

aquest grau d’afectacio funcional.

Ledat d’inici en el grup TE era significativament menor en grup TE que en el grup TB;
aix0 concorda amb I'epidemiologia de I'esquizofréenia (amb edats d’inici precog
especialment entre els homes) (Gorwood, Leboyer, Jay, Payan, & Feingold, 1995) i del
trastorn bipolar (amb una edat d’inici mitjana més tardana, més enlla dels 30
anys(Valles & Guillamat, 2000)). Aquesta diferencia, i la major afectacid funcional en
I'esquizofrenia en comparacidé amb el trastorn bipolar, pot explicar també que en la
nostra mostra la variable estat civil no es comportés igualment en els dos grups, amb
un predomini de solters en el grup TE, mentre que en el grup TB predominen els que
tenen parella. La troballa d’'una edat d’inici inferior entre els homes amb TB en
comparacié a la mostra de dones amb TB pot ser a causa d’una dificultat en detectar

els inicis de la malaltia amb episodis depressius, més freqlients entre les dones.

Perfil dels cuidadors

Respecte la mostra de cuidadors estudiats, es pot considerar que, tal com ens
proposavem, hem aconseguit incloure cuidadors “estables o principals”, donada la
relacié significativa obtinguda entre el temps d’evolucié del TMG i el temps que els
cuidadors porten tenint cura del malalt, la majoria amb més d’un any cuidant, tot i que
es va abastar un ampli rang, incloent tant aquells cuidadors que portaven pocs mesos,

fins els que portaven més de 40 anys tenint cura del malalt.

De forma general, es podria dir que el perfil del cuidador és similar en els dos grups
diagnostics (TE i TB), i les diferencies detectades entre els cuidadors i les cuidadores de
pacients amb TE en el nivell d'estudis i I'activitat laboral es podrien explicar també pel
debut més precog de I'esquizofrenia en els homes, com ja s'ha comentat previament. El

perfil tipus del nostre cuidador no difereix del descrit en altres estudis de cuidadors de
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malalts amb TMG del nostre entorn més proxim (Bellver et al., 2005; Medina-Pradas,
Navarro, Pousa, Montero, & Obiols, 2013; M. Reinares et al., 2004): familiar del malalt,
dona d’uns 55 a 60 anys d’edat que ha completat almenys estudis primaris, jubilada o
desocupada, la qual viu amb el pacient en un nucli urba o semiurba, té parella i dedica
més de 28 hores setmanals a estar en contacte amb el malalt. Cal tenir en compte que
gairebé la meitat dels cuidadors també tenen cura d’altres familiars (menors o persones
amb problemes de salut). Minoritariament el cuidador comparteix la tasca de tenir
cura del malalt mental amb un altre cuidador, principalment amb el conjuge quan el
malalt és el fill. Una proporcid petita dels cuidadors referien experiencia en haver
participat en grups de familiars de malalts mentals (ja fos en contextos sanitaris o
associatius) i tenien experiencia en vinculacié amb associacions de familiars de malalts

mentals.

Respecte les variables psicologiques dels cuidadors, I'estil d’afrontament més usat va
ser el compromis actiu, d’acord amb treballs previs (Chadda et al., 2007), seguit de la
cerca de suport social i instrumental, i el menys emprat va ser l'estil evitador (manca de
compromis), i indistintament en relacid al recurs assistencial en el qual es trobés el
pacient (ambulatori o hospitalitzat), i al tipus de TMG (TE o TB), resultats també
obtinguts per Chadda (Chadda et al., 2007). Aquest major Us d’estratégies de
compromis era superior en els cuidadors que en les cuidadores de pacients amb TE. Per
altra part, els cuidadors de malalts amb TE empraven més l'estil d’afrontament evitador
gue els del grup TB, troballa que també aniria en la linea del resultats obtinguts per
altres autors (Chakrabarti & Gill, 2002; Nehra et al., 2005). No es van trobar diferéncies
significatives en les estrategies d’afrontament emprades pels cuidadors quan els
pacients es trobaven hospitalitzats respecte quan rebien tractament ambulatori, ni
tampoc es van apreciar canvis significatius en I'afrontament dels cuidadors al llarg del

temps d’estudi.

Quant a la competéncia personal percebuda, podriem considerar que, en general, i

ates el nivell educatiu dels cuidadors, aquests presentaven percepcié de control d’acord

amb l'esperat a la poblacid general. Es va obtenir una distribucid similar, sense
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observar-se canvis significatius al llarg del temps ni diferéncies significatives segons el
recurs assistencial. No obstant, si que es va observar una tendéencia a presentar una
major percepcid de control en els cuidadors de pacients del grup TB respecte els del
grup TE, cosa que podria suggerir una major percepcié de control quan el TMG es
caracteritza per un curs evolutiu episoddic. Els cuidadors de pacients amb TB també
percebien més conductes disruptives, cosa que es podria relacionar amb un major
contrast entre els periodes de remissié i els episodis aguts en el grup TB en comparacio
amb el grup TE, que presenta probablement una major afectacié funcional
interepisodica. Dins del grup TE, els cuidadors percebien més competéncia personal
que les cuidadores. Respecte a aquestes troballes, no es pot descartar la possible
influéncia del nivell educatiu dels cuidadors doncs els cuidadors de malalts amb TE
tenien major nivell d’estudis que les cuidadores, malgrat no disposem de dades
concloents respecte el paper que podria jugar el nivell educatiu en la percepcio de

control (Fernandez-Castro et al., 1998).

Es podria considerar que, en termes generals, els cuidadors eatudiats consideren que
tenen suport socail al seu abast, pero que voldrien tenir-ne més donat que més del
50% consideraven qu el suport rebut era “insuficient”. Només un 15% referien que no
disposava de cap suport per part dels demés; mentre que un 9% mostrava maxima
satisfaccio respecte el suport social percebut. La percepcié de suport no diferia segons
el tips o gravetat del TMG, ni entre els dos recursos assitencials (ambulatori i
hospitalari), ni tampoc respecte el genere dels cuidadors, i es mantenia sense canvis

significatius al llarg del temps de I'estudi.
Per altra part, aproximadament la meitat dels cuidadors havien tingut alguna
experiéncia per problemes emocionals propis, encara que fossin lleus, proporcio

similar a la descrita en altres estudis de cuidadors de pacients amb TMG i superior a la

detectada en poblacié general (Magafia et al., 2007; Ostman, 2004).

Factors que influeixen en la percepcid de la situacié dels cuidadors
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El treball de (Grover et al., 2012), portat a terme a la India, suggereix que la percepcié
negativa de la situacio dels cuidadors és menys consistent entre diverses cultures i
possiblement més influenciada per caracteristiques sociodemografiques i cliniques;
mentre que la percepcid positiva és més consistent. Aquest és I'Unic treball conegut
fins el moment que ha avaluat la percepcid de la situacié mitjangant I’'ECI al nostre
medi, motiu pel qual no podem comparar-lo amb altres estudis de la nostra poblacié.
Pero es van obtenir resultats d’acord amb els reportats per I'equip de Grover (Grover et
al., 2012) quant a que la percepcid negativa de la situacid dels cuidadors era
significativament superior quan el pacient estava hospitalitzat respecte quan el pacient
rebia recurs sanitari ambulatori, cosa que també passava en valorar I'escala de I'ECI
negatiu de conductes disruptives. En canvi, quan els malalts presentaven TB, mostraven
major apreciacié negativa de la situacid que quan patien TE, principalment perquée
percebien més conductes disruptives com ja s’ha comentat, tot i que ambdds grups de
pacients mostraven la mateixa afectacié del seu funcionament global. En aquest
aspecte, cal tenir en compte, pero, que una peculiaritat del present treball és I'haver
inclos també pacients amb trastorns esquizoafectius. No es van trobar variables prou
explicatives de la percepcid negativa, tot i que es va relacionar significativament pero
feblement amb el funcionament global del pacient, 'estil d‘afrontament evitador (de
manca de compromis) i inversament amb la percepcié de control de dels cuidadors.
Aguesta baixa relacié es podria interpretar en el sentit que el cuidadors que mostren
evitacié i perceben poc control tenen una visid negativa, pero, per altra banda,

cuidadors sense aquestes carateristiques també mostren una visioé negativa.

Respecte la percepcio positiva, es van obtenir resultats similars als reportats en I'estudi
realitzat per I'equip de Grover (Grover et al., 2012), en el sentit en qué les puntuacions
eren comparables per als dos factors positius de I'ECI, i tampoc es va demostrar la seva
associacido amb les caracteristiques sociodemografiques dels pacients i dels cuidadors,
ni amb el perfil clinic dels pacients. A més a més, les nostres dades van detectar que
I'afrontament eficagc (amb Us d’estrategies de compromis actiu) podia explicar una
proporci6 significativa de la variancia de la percepcié positiva dels cuidadors. En canvi,

no es van trobar diferéncies segons el tipus de TMG i tampoc es va trobar associacid
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significativa entre la percepcio negativa i positiva de la situacié de tenir cura.

Es conegut que molts cuidadors valoren satisfactoriament la relacié amb el malalt (Gl
Szmukler et al., 1996), inclus amb llarg temps d’evolucié (Onwumere et al., 2008). En la
poblacié espanyola la percepcid positiva s’ha associat, entre altres variables, amb la
relacié satisfactoria cuidador-malalt (Lopez et al., 2005). Les dades obtingudes en el
present treball mostren també que la majoria dels cuidadors referien tenir una relacié
amb el malalt satisfactoria (molt bona o bona), independentment del temps que
portaven tenint cura d’ell. No obstant, no es va poder demostrar relacié entre la

percepcid d’aspectes positius de I'experiéncia de tenir cura i el suport social percebut.

Els resultats indicaven que els cuidadors dels pacients que rebien tractament
ambulatori mostraven més balang positiu de la percepcié de la situacié que els dels
pacients hospitalitzats. En aquest segon grup de cuidadors, la percepcié negativa era
tan elevada com la positiva i aquesta podria ser una possible explicacido del perque
només en el grup de cuidadors de pacients ambulatoris el funcionament global del
pacient mostrava una influencia positiva en el balang positiu (explicant el 49% de la
variancia), amb una relacid directa significativa. També en aquest grup es va poder
observar una tendéncia a la significacio estadistica per a l'estil d’afrontament de cerca
de suport amb relacié directa amb el balang, i en canvi, amb relacid inversa,

I'afrontament de manca de compromis i I'edat d’inici de la malaltia.

Els resultats indiquen que la percepcié dels cuidadors no canviava al llarg del temps (6
mesos), troballa també reportada per (Joyce et al., 2003) en el seguiment longitudinal
durant un temps més llarg (16 mesos). Aquests autors ja suggerien que la percepcid de
la situacié de tenir cura és més duradora del que es pressuposa i que per a modificar
canvis en el malestar dels cuidadors es necessitaria reduir de forma important les
dificultats en la tasca de tenir cura, cosa que passaria per alleugerir els simptomes o la
discapacitat del pacient (Joyce et al., 2003). Cal tenir en compte que en el seguiment
als 6 mesos, els pacients milloraven significativament el seu funcionament global, pero

tot i aixi es mantenien nivells d’afectacié funcional moderada.
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Les nostres dades indiquen que 'experiéncia previa dels cuidadors en situacions amb
problemes de salut mental (propis o d’altres familiars) no va demostrar influéncia en la

percepcid de la situacio.

Variables explicatives de I'emocid expressada

Els nivells de criticisme eren significatius en el 33 % dels cuidadors, i la sobreimplicacié
emocional era significativa en el 17% dels cuidadors. Aquests resultats eren
lleugerament inferiors als informats per I'equip alemany de Wiedemann (Wiedemann
et al., 2002), pero per sota dels que van obtenir I'equip valencia de Bellver (Bellver et
al., 2005) i en una mostra catalana (Pousa et al., 2012), sobretot en la sobreimplicacio
emocional que es considerava significativament alta en la meitat de la mostra. Les
diferéncies es poden justificar tant pels criteris de seleccié de les mostres, com pels
instruments emprats per a mesurar I'EE: en el primer treball alemany van usar el
mateix instrument (I'FQ), i en els altres van emprar l|'entrevista psiquiatrica
semiestructurada (Cuestionario Familiar de Camberwell, adaptada al castella per
(Montero & Ruiz, 1992). En aquestes darreres mostres van trobar major proporcio de
cuidadors amb sobreimplicaciéo emocional significativa, mentre que en el nostre estudi
era major la proporcié de cuidadors amb criticisme significatiu (proporcié similar a la
detectada en l'estudi alemany), i ambdues mesures d’EE (criticisme i sobreimplicacio
emocional) van mostrar una relacié directa, forta i significativa, i més de la meitat dels
cuidadors que mostraven significativa sobreimplicacié emocional també mostraven
significatiu criticisme. D’acord amb Wiedemann (Wiedemann et al.,, 2002), la
sobreimplicacio es podria considerar un constructe que sembla més heterogeni, més

complexe i menys clarament definit que el criticisme.

Segons els nostres resultats la major gravetat de la malaltia mental per si sola no ha
estat suficient per a comportar una emocid expressada més elevada en els cuidadors i,
en canvi, si que mostren una relacié directa entre I'EE i I'estil d’afrontament evitador
(de manca de compromis). Els nostres resultats suggerien que el criticisme s’explicaria

principalment per la percepcié negativa de la situacid, i que la relacié entre I'edat
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d’inici de la malaltia mental més tardana i el criticisme del cuidador podria estar
modulada per la percepcid negativa de la situacié per part del cuidador. Aquesta relacié
entre l'inici de la malaltia més tarda i el major criticisme, podria tenir a veure amb les
troballes referides a la literatura cientifica, on s’associa criticisme amb una major
durada de la psicosi no tractada (Patterson, Birchwood, & Cochrane, 2005). Quant a la
sobreimplicacid emocional, els nostres resultats indicaven una associacido negativa i
significativa amb el grau de competéncia personal percebuda, i van detectar com a
factors explicatius significatius de la sobreimplicaci6 emocional, també la percepcid
negativa de la situacid, juntament amb l'estil d’afrontament de cerca de suport i també
suggeria que la influéncia de I'edat del pacient en la sobreimplicacid del cuidador podia
ser modulada per aquestes dues caracteristiques psicologiques. En conjunt, els nostres
resultats potser estarien més en consonancia amb els reportats per (Hall & Docherty,
2000) que suggerien que I'EE s’explicaria millor per la interaccio de les conductes dels

pacients i I'afrontament del cuidador.

Predictors de la qualitat de vida

Globalment els cuidadors presentaven una QV mitjanament bona, tant en el
component fisic com mental i no es van trobar diferencies significatives entre els
cuidadors de pacients hospitalitzats i ambulatoris en cap de les mesures compostes de
la qualitat de vida. Els dominis més afectats eren els de vitalitat, salut general i salut
mental. El nivell de QV podria considerar-se lleugerament millor al reportat en altres
mostres de cuidadors de malalts amb esquizofrénia chilens o francesos (Boyer et al.,
2012), o de cuidadors francesos de malalts amb trastorns afectius (X. Zendjidjian et al.,
2012), a tenir en compte que aquestes diferéncies en I'afectacio de la QV entre paisos
podrien estar relacionades amb I'accessibilitat i els recursos sanitaris disponibles
(professionals, dispositius, accés als tractaments psicofarmacologics, etc.), d'acord amb

Caqueo-Urizar, (Caqueo-Urizar et al., 2009).

En aquest estudi no s’ha pogut demostrar que la QV del cuidadors s’associi

significativament ni amb les mesures de gravetat del TMG, ni amb la durada del temps

gue portava el cuidador tenint cura del pacient, ni amb la percepcio de la situacio de
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tenir cura mesurada amb I'ECI de 4 factors, ni amb el suport social percebut del
cuidador. Aquests resultats son en part coincidents amb els aportats per alguns autors
(Natasha Kate et al., 2014; Margeti¢ et al., 2013); pero indiquen algunes diferencies
amb els suggerits per d’altres (Caqueo-Urizar et al., 2013; Jorge & Chaves, 2012; N Kate
et al., 2013a; Rabinowitz et al., 2013).

Respecte els estils d’afrontament, Unicament |'estil evitador (manca de compromis) va
mostrar relacio inversa significativa amb la QV, pero feble, i no va demostrar poder
explicatiu, i tampoc es va trobar associacié amb l'estil de compromis actiu, d’acord amb
els resultats obtinguts per Kate (Natasha Kate et al., 2014); pero en I'estudi actual no es
va trobar relacié significativa amb I’estil de cerca de suport social, a diferéncia d’aquest
grup de la india que si que va trobar aquesta relacié i a més a més, va trobar associacié
inversa entre la QV i algunes estratégies d’afrontament de “coercid, col-lisid, i coaccid”,
estrategies aquestes, que suggereixen possibles comunalitats amb el criticisme. En el
nostre estudi, també es va trobar relacié negativa significativa entre el criticisme i la QV
del cuidador. Cal tenir en compte que els instruments emprats per a mesurar els estils
d’afrontament eren diferents en el treball de la india i el present. D'acord amb Caqueo-
Urizar, (Caqueo-Urizar et al., 2009), poden haver influit en les associacions trobades
diferents fonts de biaix tals com les estrategies del reclutament o mostreig, o els

instruments de mesura que varien entre els diversos estudis.

La millor QV dels cuidadors podia ser explicada en part per la menor sobreimplicacié
emocional (EE) i la major percepcid de control dels cuidadors. Els resultats indiquen
gue, a més a més d’aquestes dues variables, s’hi afegeixen com a variables explicatives
de millor QV relacionada amb la salut fisica, tot i que amb menys pes, el fet de ser
home, jove i passar més temps setmanal amb el malalt (explicant el 26% de la
variancia), resultats aquests que anirien en la linia dels reportats en estudis amb

mostres de caracteristiques molt similars (Margeti¢ et al., 2013).

Quant al seguiment, malgrat només es va poder mantenir una mica més de la meitat

dels cuidadors entrats a l'inici de l'estudi, aquest percentatge era del 87% entre els
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participants que es mantenien en el mateix centre assistencial durant el seguiment
longitudinal. Cal tenir en compte que a Catalunya, el 30% dels pacients ingressats no
continuen el tractament en el CSMA de referencia “per la derivacié a la xarxa privada,
deficiencies en el sistema de derivacié entre hospitals i CSMA o l'existéncia d’un
sistema més fragmentat amb problemes de sectoritzacio”

(http://www.salutmental.org/2015/07/10/central-restisit2014). Per altra part, també

s’ha de tenir en compte la limitacid del periode de temps prestablert per a recollir la

mostra.

A més, la proporcid de cuidadors de malalts dels grups TE i TB es va mantenir molt
similar al llarg de lI'estudi (50% respectivament). Com era d’esperar, en aquest segon
moment de l'estudi, tots els malats rebien tractament psicofarmacologic, gairebé tots
ambulatoriament, i en general, els malalts havien millorat significativament el seu
funcionament global, tot i que no es normalitzava i es mantenia afectacié funcional

moderada o greu en més de la meitat d’ells.

El canvi que s’ha pogut objectivar en el seguiment longitudinal en la QV ha estat en el
grup de cuidadors de pacients que a l'inici de I'estudi es trobaven hospitalitzats. Els
resultats indicaven que aquests pacients mostraven pitjor funcionament global a l'inici i
millorava en el seguiment longitudinal. En aquest grup de cuidadors, també es va
observar una disminucié del criticisme, i una millora en la QV relacionada amb la salut
mental, d'acord amb alguns estudis que també trobaren que els cuidadors
experimentaven una serie de reaccions positives i negatives durant I'hospitalitzacié del
pacient amb impactes negatius decreixents amb el pas del temps (Moller-Leimkihler &
Obermeier, 2008). El grup de cuidadors de pacients ambulatoris no va mostrar canvis
significatius en la QV en el seguiment longitudinal, malgrat també millorava el

funcionament global del pacient i el criticisme.

No es va poder demostrar que els canvis en la gravetat de I'afectacié del funcionament

global del pacient s’associessin als canvis objectivats en I'emocid expressada de

criticisme ni als canvis en qualitat de vida dels cuidadors. Aquests canvis també eren
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independents del grup diagnostic (TE, TB), i del temps que el cuidador portava tenint
cura del malalt. Cal destacar que encara que es van obtenir canvis estadisticament
significatius en I'EE i la QV, aquests no es poden considerar canvis “clinics” substancials
d’acord amb les escales de mesura usades. En una revisié recent, (Weller, Faulkner,
Doyle, Daniel, & Goldston, 2015) conclouen que hi ha diversos factors que poden
explicar les diferéncies en I|'experiencia del cuidador, incloent la gravetat dels
problemes psiquiatrics del pacient; a més, els cuidadors poden experimentar un
continu de reaccions en la cura dels pacients després de |'hospitalitzaciéo (des de
disrupcions menors fins a impactes multiples en les activitats diaries i I'estigma).
Segons aquesta revisio, I’heterogeneitat en les reaccions dels cuidadors pot ser en part
atribuida a les caracteristiques dels propis cuidadors i dels pacients, i també poden
estar influenciades per I'estil d'afrontament, les percepcions culturals / étniques de la

malaltia mental, i les creences sobre la malaltia mental.

En resum, en base als resultats d’aquest treball pensem que I'experiencia de tenir cura
pot ser estudiada i entesa des del model teoric transaccional de Lazarus i Folkman, on
la situacié ambiental per si mateixa no seria suficient per a explicar I'adaptacio dels
cuidadors; sind que, com ja s’ha dit, I'hem d’entendre a través de I'apreciacié individual
dels estressors i de la capacitat dels cuidadors per a usar recursos interns i externs
(Zegwaard et al.,, 2011). Lapreciacié negativa de la situacid constitueix un factor
explicatiu de I'emocid expressada, alhora que I'EE i la percepcié de control poden ser
factors predictors de la QV relacionada amb la salut dels cuidadors. Aixi doncs, d’acord
amb altres autors (Barez et al., 2007; Fernandez-Castro & Rovira, 2009), la mesura de
control percebut ha demostrat tenir més poder explicatiu de la QV que les estratégies
d’afrontament. Les estrategies d’afrontament, en concret I'estil d'afrontament actiu de
compromis, per la seva part, sembla tenir un paper influent en I'apreciacid positiva de
la situacié. Quant al suport social percebut, en el nostre estudi aquesta variable no va
demostrar influencia significativa, pero cal tenir present que l'instrument de mesura
emprat va ser generic, ja que es va optar per un instrument breu per no allargar encara
més el protocol de recollida de dades.

Aquest treball té altres limitacions. Respecte la mostra, hagués estat desitjable una
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mida més gran, sobretot per a l'estudi del seguiment longitudinal. Perd cal destacar
gue s’ha fet una seleccié acurada tant dels pacients com dels cuidadors candidats a
participar-hi, incloent-t’hi tots els possibles durant el periode d‘estudi. Els criteris de
seleccio de la mostra emprats han permes incloure aquells malalts que sén visitats amb
més intensitat en els centres de salut mental publics adregats a poblacié adulta
(CSMA), doncs segons dades de I'Observatori del Sistema de Salut de Catalunya del
2014 (http://www.salutmental.org/201507/10/central-resultats-2014/), en els darrers 3

anys les persones amb TMG reben més visites, “destacant entre els primers llocs els
pacients amb esquizofrénia, amb una mitjana de 13,6 visites per pacient i any” i “els
pacients amb trastorn bipolar reben una mitjana de 8,6 visites I'any”, superiors a les
visites que reben els pacients amb depressié que “en realitzen 5,2”. A banda, també
som conscients que els cuidadors estudiats han estat només els que van acceptar
participar hi, i desconeixem si sén també representatius dels que no van acceptar-ho.
Quant als instruments de mesura, també tenim en compte que l'instrument per
mesurar els estils d’afrontament emprat no complia les caracteristiques psicomeétriques
més desitjables, i es va fer una mesura massa generica del suport social percebut, com

ja s'ha comentat anteriorment, i aixo pot haver influit en els resultats obtinguts.

Implicacions per a la practica clinica
Aguest estudi aporta informacio d'interes per a I'atencié dels malalts amb TMG i els

seus cuidadors a la practica clinica.

Es conegut des de fa temps que les intervencions familiars basades en el model de la
vulnerabilitat-estres constitueixen un recurs terapeutic de primera linia coadjuvant al
tractament medic i formen part de guies de tractament i protocols de consens
d'experts nacionals i internacionals, amb aval cientific ampli i solid, havent-se
demostrat com a eines poderoses en la prevencio de recaigudes del pacient amb TMG,
en la millora de l'estat clinic dels malalts (Pousa & Domeénech, 2005; Maria Reinares et
al., 2008) i també en la disminucio de la sobrecarrega familiar (Pousa et al., 2012).
Aquestes intervencions de tipus psicosocial estan basades en |'acceptacié de les bases

biologiques dels trastorns mentals i en I'evidencia cientifica aportada pels estudis d'EE,
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tenen per objectiu reduir I'estres en el context quotidia i acostumen a incloure un
component psicoeducatiu, formacié per a manejar la malaltia i resoldre problemes,
suport familiar i intervencions en situacions de crisis (Pousa, 2005). Malgrat sén Uutils,
s’han identificat alguns factors que dificulten la implantacié a tots els territoris
(Eassom, Giacco, Dirik, & Priebe, 2014). Per altra part, sabem que els grups d’ajuda
mutua de familiars en TMG tenen efectes positius significatius en el benestar
psicosocial dels familiars, tot i que manca evidencia sobre quins sén els seus

“ingredients actius” i els seus beneficis a llarg termini (Chien & Norman, 2009).

Els resultats obtinguts al nostre estudi quant a la influéncia de la percepcid negativa de
la situacid per part dels cuidadors en I'EE, i la relacié de I'EE amb l'estil d’afrontament
evitador i el baix grau de competencia personal percebuda, suggereixen seguir en la
linia d’intervencié proposada per altres autors qui consideraven que, a més a més de
controlar els simptomes de la malaltia mental, també és convenient millorar
I'afrontament dels cuidadors augmentant la seva competéncia (Gl Szmukler et al.,
1996). Per altra banda, I'EE no només pot influir en el curs de la malaltia mental, sind
gue segons els nostres resultats, I'EE juntament amb la competéncia personal dels
cuidadors, també influeix en la qualitat de vida relacionada amb la salut dels cuidadors.
Per tant, de forma similar a com s’ha suggerit en altres intervencions psicologiques
indicades en altres malalties mediques, les intervencions adrecades a augmentar la
percepcidé de control dels cuidadors podrien ser beneficioses per augmentar el seu
benestar i la seva qualitat de vida (Barez et al., 2007; Fernandez-Castro & Rovira, 2009),
ensenyant als cuidadors estratégies per a manejar aquells factors que els estressen que
son més controlables, alhora que tenint en compte el grau de controlabilitat d’aquests

factors estressants (Molloy et al., 2005).

En aquesta linea de recerca i proposta d'intervencid, disposem al nostre medi d'un

projecte pilot, I'ACTIVA'T per la salut mental (www.activatperlasalutmental.org),

promogut conjuntament entre la Federacié Salut Mental Catalunya i el Departament de
Salut de la Generalitat de Catalunya en allianga amb els serveis de salut mental i les

associacions locals de familiars, el qual pretén aconseguir que persones amb
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problemes de salut mental, o risc de patir-ne, i els seus familiars, puguin esdevenir
agents de salut, actius en el seu propi procés de recuperacio. El programa d'intervencio
pretén capacitar (apoderar) tant a pacients com a familiars o cuidadors principals, a
través de proporcionar informacid, formacié i suport de continuitat. Pretén també
aconseguir una gesti®6 més eficient de la malaltia, disminuir la sobrecarrega i
incrementar el nivell de benestar i la qualitat de vida. Es un programa elaborat per
professionals i dissenyat en base a necessitats definides per familiars, i validat per
professionals de tot I'Estat Espanyol. Inclou diferents paquests de tractament: 1)
Formacio psicoeducativa impartida pels serveis sanitaris territorials, dirigida a families i
a persones amb trastorn mental, oferint informacid sobre els trastorns mentals greus i
entrenament en habilitats i estratégies que ajudin a abordar les situacions dificils més
freqlents; 2) Programes d'apoderament per augmentar la capacitat de les persones de
portar el control de la seva vida de manera positiva, exercir una participacié més activa,
augmentar la capacitat per prendre decisions i despertar les habilitats necessaries per
saber conviure amb la malaltia mental i recuperar la qualitat de vida; 3) Grups d'ajuda
mutua per a compartir informacid i experiéncies, trencar l'aillament i ajudar-se a
suportar millor la situacié de viure amb un trastorn mental. El projecte pilot, iniciat el
2015, amb durada prevista de 3 anys, preveu implantar-se a 12 territoris de Catalunya
de les 7 Regions Sanitaries, i atendra a 650 persones amb problemes de Salut Mental i
650 families. Sera avaluat per l'Institut Catala d’Avaluacié de Politiques Publiques
(Ivalua), mitjangant un estudi prospectiu experimental per a la mesura del seu impacte
en |'Us de serveis, despesa faramaceutica, hospitalitzacions, carrega economica del
sistema, amb la finalitat de valorar els beneficis del circuit i la conveniéncia de la seva

integracio posterior en les Xarxes Publiques d’Atencio.

Per a concloure, no oblidem que I'experiéncia del cuidador és un fenomen complex i
I'atencié als cuidadors hauria de proporcionar respostes a aquestes necessitats
individuals, tenint en compte tant les caracteristiques particulars dels cuidadors com

dels malalts de qui tenen cura.
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IV. CONCLUSIONS

Aguesta investigacié ha avaluat I'experiéncia dels cuidadors de malalts mentals i la seva
qualitat de vida des del marc teoric d’estres-apreciacio-afrontament, incloent
I'avaluacio tant de les fonts d’estrés (les propies caracteristiques del TMG i I'apreciacié
de la situacid), les respostes d’afrontament, alguns factors moduladors personals i
socials, i les conseqiiéncies com ara el benestar i la qualitat de vida relacionada amb la
salut dels cuidadors (QV). 'enfocament ha estat naturalistic, sense cap intervencio
experimental i el disseny és prospectiu, transversal i longitudinal amb seguiment als 6

mesos.

Aguest estudi que no s’ha centrat Unicament en els aspectes negatius; sind que
pretenia avaluar també els aspectes positius de I'experiencia de tenir cura de persones
amb TMG, i ha intentat valorar les consequiéncies d’aquesta tasca en un sentit més
ampli, des de I'enfocament de I'avaluacié del benestar i la qualitat de vida relacionada

amb la salut dels cuidadors.

Les conclusions finals que s’ha pogut extreure d’aquesta invesitacio son les seglients:

-Es pot avaluar de forma fiable la percepcid de la situacio de tenir cura dels cuidadors,
tant dels seus aspectes negatius com dels positius. Com a resultat d’aquest estudi
disposem d’un instrument adaptat i validat a la nostra poblacio, és comprensible i la

seva administracio en el context sanitari i comunitari és factible.

-S’ha confirmat que les caracteristiques sociodemografiques i psicologiques d’una
mostra de cuidadors de pacients amb edats entre 18 i 65 anys, amb esquizofrenia,
trastorn bipolar tipus | o trastorn esquizoafectiu, amb afectacido greu de la seva
capacitat funcional en la vida diaria, atesos en diversos recursos assistencials d’un
centre de referencia de la regid sanitaria Catalunya Central repliquen les
caracteristiques generals d’aquet grup trobades a la literatura. El perfil del cuidador
tipus és una dona d’uns 55 a 60 anys d’edat, familiar del malalt, amb estudis primaris o

inferiors, no treballa i viu amb el pacient, té parella i dedica més de 28 hores setmanals
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a estar en contacte amb el malalt i, quan el malat és el fill, i que comparteix la tasca de

tenir cura amb un altre cuidador que acostuma a ser el conjuge

-La percepcid positiva de la situacid per part dels cuidadors pot explicar-se en part per

I'estil d’afrontament “eficag¢” (actiu o de compromis).

-Quan el pacient no esta hospitalitzat, el seu millor funcionament global prediu un

balang més positiu que negatiu en la percepciod de la situacié del cuidador.

-La gravetat del trastorn mental no és suficient per a explicar I'emocié expressada dels
cuidadors, sind que I'emocid expressada s’explica millor per la percepcio negativa de la
situacid dels cuidadors, i nivells més alts d’emocié expressada s’associen amb més Us
d’estratégies d’afrontament “menys eficaces” (evitadores i de cerca de suport) i també

amb menor percepcid de control dels cuidadors.

-L'estil d’afrontament evitador i I'emocié expresada de criticisme es relacionen

negativament amb la qualitat de vida dels cuidadors.

-La gravetat del trastorn mental tampoc és suficient per a explicar la qualitat de vida
dels cuidadors. Els principals factors predictors de millor qualitat de vida relacionada
amb la salut sén la menor sobreimplicacid6 emocional i la major percepcié de control
dels cuidadors. En I'explicacié de la variabilitat de la qualitat de vida relacionada amb la
salut fisica, a més a més intervenen significativament algunes caracteristiques dels

cuidadors (menor edat, sexe masculi, passar més temps amb el malalt).

-En abséncia de canvis en l'estatus de la malaltia mental, la qualitat de vida dels

cuidadors es manté estable en el seguiment als 6 mesos.

-La qualitat de vida relacionada amb la salut mental dels cuidadors de malalts

hospitalitzats millora amb el pas dels temps, quan en la majoria dels casos els pacients

han passat al dispositiu de tractament ambulatori.
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Per facilitar que els cuidadors siguin agents importants en el tractament de les
persones amb TMG és essencial proporcionar als cuidadors estratégies per a millorar
I'afrontament de la situacio de tenir cura i augmentar la seva percepcié de control dels
factors estressants més controlables. D’aquesta manera millorarem no només l'estat

clinic dels malalts, sind que també millorarem el benestar dels cuidadors.
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Experience Caregiver Inventory (ECI) versio original i versié en castella

ECI versio original

ECI versio en castella

EXPERIENCE OF CAREGIVING INVENTORY

INVENTARIO DE EXPERIENCIAS DEL
CUIDADOR

The following pages contain a number of
statements that commonly apply to persons who
care for relatives or friends with a seroious mental
illness.

Las siguientes paginas contienen una serie de
cuestiones que frecuentemente se aplican a
personas que cuidan a familiares o amigos con
enfermedades mentales graves

We would like you to read each one and decide
how often it has applied to you over the past one
month.

Por favor, nos gustaria que leyera cada cuestion y
decidiera con qué frecuencia se han aplicado a usted
en el ultimo mes.

If it has never happened or rarely happened you
would CIRCLE the number 0 or 1.

Si nunca o raramente le ha sucedido, haga un
CIRCULO en el numero 0 o 1, respectivamente.

If it has sometimes, then you would CIRCLE the
number 2.

Si le ha sucedido algunas veces, HAGA UN
CIRCULO en el numero 2.

If it has happened often or seems to have
happened nearly always, then you would CIRCLE
the number 3 or 4.

Si le ha sucedido a menudo o casi siempre, haga
un CIRCULO en el nimero 3 o 4, respectivamente.

It is important to note that there are no right or
Wrong answers.

Es importante tener en cuenta que no hay
respuestas buenas ni malas.

Also, it is best not to spend too long on any one
statement.

Ademas, es mejor no emplear mucho tiempo en
cada cuestion.

Often your first reaction will usually provide the
best answer.

La primera impresion suele ser la mas acertada.

While there seem to be a lot of statements, you will
find that it won't take more than a moment or so to
answeer each one.

Aunque parece que son muchas cuestiones, vera
que le llevara poco tiempo contestar cada una de
ellas.

During de past month
how often have you

Durante el Gltimo mes, con qué frecuencia
usted ha pensado en:

thought about:

0= never O= nunca

1= rarely 1= raramente

2= sometimes 2= algunas veces

3=often 3= a menudo
=nearly always 4= casi siempre
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1. your covering up her iliness 1. cdmo ocultar la enfermedad (del enfermo/a)
2. feeling unable to tell anyone of the illness 2. sentirme incapaz de hablar de la enfermedad
del enfermo/a con nadie
3. her difficulty looking after money 3. la dificultad del enfermo/a para gestionar el
dinero
4. having to support her 4. tener que apoyarle
5. what sort of life she might have had 5. qué tipo de vida podria haber tenido él/ella
6. her risk of commiting suicide 6. el riesgo del enfermo/a de suicidarse
7. I have learnt more about myself 7. he aprendido mas sobre mi mismo/a
8. I have contributed to others understanding 8. he contribuido a que otras personas
of the illness comprendan la enfermedad que él/ella padece
9. being unable to do the things you want to 9. ser incapaz de hacer lo que quiero
do
10. how health professionals do not take you 10. que los profesionales sanitarios no nos
seriously toman en serio
11. her dependence of you 11. la dependencia que tiene de mi
12. helping her to fill in the day 12. ayudarle a tener ocupado el dia
13. I have contributed to her wellbeing 13. he contribuido a su bienestar
14. that she makes a valuable contribution the 14. que él/ella contribuye valiosamente en casa
household
15. the effect on your finances if she becomes 15. las consecuencias en la economia si se
more seriously ill agrava la enfermedad del enfermo/a
16. dealing with psychiatrists 16. tratar con psiquiatras
17. her always being at the back of your mind 17. que él/ella siempre estd en mi mente
18. whether you have done something to 18. he hecho algo que hizo que é/ella enfermara
make her ill
19. that she has shown strenths un coping 19. que él/ella ha demostrado fuerza de
with her illness voluntad para afrontar su enfermedad
20. I have become more confident in dealing 20. me siento mas seguro en el trato con los
with others demas
21. how family members do not understand 21. que mis familiares no comprenden mi
your situation situacion
22. that she is good company 22. que él/ella es una buena compaiiia
23. I have become more understanding of 23. ahora comprendo mejor a otras personas
others with problems con problemas
24. how she thinks a lot about death 24. que él/ella piensa mucho acerca de la
muerte
25. her lost opportunities 25. su pérdida de oportunidades
26. how to deal with mental health 26. como tratar con los profesionales de la salud
professionals mental
27. feeling unable to have visitors at home 27. sentirme incapaz de recibir visitas en casa
28. how she gets on with other family 28. como él/ella se lleva con otros familiares
members
29. backing her up when she runs out of 29. respaldarle cuando se quede sin dinero
money
30. how family members do not understand 30. que la familia no comprende la enfermedad

the illness

del enfermo/a
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31.

how she deliberately attempts to harm
herself

31. que él/ella intente hacerse dafio
deliberadamente

32.

I have become closer to some of my family

32. me he vuelto mas cercano a algunos de mis
familiares

33.

I have become closer to friends

33. me he vuelto mas cercano a los amigos

34.

I share some of her interests

34. que comparto algunos de sus intereses /
aficiones

35.

I feel useful in my relationship with her

35. que me siento Util en mi relacion con él/ella

36.

how health professionals do not
understand your situation

36. que los profesionales sanitarios no
comprenden mi situacién

37.

whether she will ever get well

37. si alguna vez se pondra bien

38.

feeling the stigma of having a mentally ill
relative

38. sentir el estigma (rechazo social) de tener
un familiar enfermo mental

39.

how to explain her illness to others

39. como explicar la enfermedad del enfermo/a
a los demas

40.

others leaving home because of the effect
of the illness

40. otros se van de casa a causa de la
enfermedad

41.

setting her up in accommodation

41. proporcionarle alojamiento

42.

how to make complaints about her care

42. cdmo quejarme de su falta de cuidado

43.

I have met helpful people

43. he conocido gente dispuesta a ayudar

44,

I have discovered strengths in myself

44, he descubierto nuevos puntos fuertes en mi
mismo/a

45.

feeling unable to leave her home alone

45. sentirme incapaz de dejarle solo/a en casa

46.

the effect of the illness on children in the
family

46. las consecuencias de la enfermedad del
enfermo/a sobre los nifios de la familia

47.

the illness causing a family breakup

47. la enfermedad del enfermo/a como causa de
la ruptura familiar

48.

her keeping bad company

48. que el enfermo/a tiene malas compaifiias

49.

how her illness effects special family
events

49. como la enfermedad del enfermo/a afecta a
los acontecimientos familiares

50.

finding out how hospitals or mental health
services work

50. informarme sobre coémo funcionan los
hospitales o los servicios de salud mental

51.

doctors knowledge of the services
available to families

51. el conocimiento que tienen los médicos de
los servicios disponibles para las familias

52.

the diffilculty getting information about her
illness

52. las dificultades para obtener informacion
sobre la enfermedad

Otros problemas que le preocupan a usted:

During de past month
how often have you
thought about her being:

Durante el Gltimo mes, con qué frecuencia ha
pensado usted que la persona enferma ha
estado:

53. moody

53. malhumorada
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54. unpredictable

54. imprevisible

55. withdrawn

55. aislada

56. uncommunicative

56. reservada

57. not interested

57. sin interés por el entorno

58. slow at doing things

58. lenta haciendo las cosas

59. unreliable about doing things.

59. sin confianza en que hara

las cosas
60. indecisive 60. indecisa
61. irritable 61. irritable

62. inconsiderate

62. desconsideradaa

63. behaving in a reckless way

63. con comportamiento temerario

64. suspicious

64. suspicaz

65. embarrassing in appearance

65. con una apariencia embarazosa (que
averglienza)

66. behaving in a strange way

66. con comportamiento extrafio

67. desinhibida

68. excitada

69. imparable, incansable

70. con gastos innecesarios excesivos

71. con demasiada confianza en si misma

Otros problemas que ha presentado el
enfermo/a durante el ultimo mes que voste
consideri importants:

A continuacion, le agradeceriamos que
expresase su opinion:

What is it like for you looking after your mentally ill
relative?

¢Qué piensa usted respecto a tener que CUIDAR de
su familiar mentalmente enfermo?
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POR FAVOR, COMPRUEBE QUE HA CONTESTADO TODAS
LAS PREGUNTAS
ANTES DE ENTREGAR EL CUESTIONARIO.

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION.

155




156



Annex B

157



158



Fulls informatius de l'estudi i consentiments informats

Proyecto de investigacion “Evaluacion del estrés y la calidad de vida en
cuidadores de enfermos psiquiatricos graves, y de predictores de

adaptacion”.

Apreciado Sr/Sra.

Solicitamos su colaboracion pera participar en el proyecto de investigacion “Evaluacién
del estrés y la calidad de vida en cuidadores de enfermos psiquiatricos graves, y de

predictores de adaptacién”.

Para considerar su participacion es necesario que lea atentamente la seguiente

informacidn y nos plantee todas las preguntas que crea convenientes.

Justificacion/Objetivo

El objetivo de este estudio es el de profundizar en el conocimiento de las
caracteristicas clinicas de las personas con trastorno mental grave y de los factores
psico-sociales relacionados que nos permitan detectar predictores de la adaptaciéon de
sus familiares a la enfermedad, con la finalidad de mejorar la calidad de vida de los

familiares.

¢En qué consiste su participacion en el estudio?

Se administraran unos cuestionarios a su familiar para que los conteste.
Durante el transcurso del estudio: a los 6 y 12 meses se le volveran a administrar los
mismos cuestionarios al mismo familiar para valorar si se producen cambios en su

enfermedad y en la situacidon de su familiar.

Beneficios

El hecho de participar en el estudio no implica en principio ningin beneficio directo
para usted, pero permitira identificar los factores que intervienen en el bienestar y la
calidad de vida de los familiares de personas con enfermedades psiquiatricas graves vy,
a su vez, incorporar mejoras en la atencién no sélo a usted; sino también a todas las

personas afectadas por este problema.

159



Compromiso de confidencialidad

Toda la informacion sobre usted y su problema sera tratada de forma confidencial y
sdlo podran tener acceso a ella los profesionales responsables de la su atencidn
relacionadas con el estudio presente.

De conformidad con lo que establece la L.O. 15/1999, de 13 Diciembre y de Proteccion

de Datos de Cardacter Personal (articulo 3, punto 6 del Real Decreto 223/2004), declaro

haber sido informado:

De la existéncia de un fichero o tratamiento de datos de cardcter personal, de la
finalidad de la recogida de éstos y de los destinatarios de la informacion.

De /a identidad y direccion del responsable del fichero de datos.

De /a disponibilidad de ejercer los derechos de acceso, rectificacion y oposicion,

dirigiéndome por escrito al titular del fichero de datos.

Voluntariedad

La participacién en este estudio es totalmente voluntaria y se puede retirar en

cualquier momento sin que tenga que dar explicaciones a nadie.

Mas informacion
Si desea mas informacion sobre este proyecto puede solicitarla a los profesionales de
este estudio.

160



Consentimiento Informado del paciente para participar en el estudio

El Sr./Sra. (nombre y apellidos)
............................................................................ accedo a participar en la
investigacion “Evaluacion del estrés y la calidad de vida en cuidadores
de enfermos psiquiatricos graves, y de predictores de adaptacion”, y
declaro que:
He recibido y comprendido la informacidn sobre el estudio en el que me proponen
participar.
He recibido una hoja informativa que explica las caracteristicas del estudio.
He sido informado de los riesgos y beneficios derivados de la participacion.
Soy consciente de que la participacién es voluntaria y de que puedo retirarme
cuando quiera sin tener que dar explicaciones y sin que ello repercuta en mis

atenciones médicas.

De conformidad con lo que establece la L.O. 15/1999, de 13 Diciembre y de Proteccion
de Datos de Caracter Personal (articulo 3, punto 6 del Real Decreto 223/2004), declaro
haber sido informado:
De la existencia de un fichero o tratamiento de dataos de caracter personal, de la
finalidad de la recogida de éstos y de los destinatarios de la informacion.
De la identidad y direccidn del responsable del fichero de datos.
De la disponibilidad de ejercer los derechos de acceso, rectificacién y oposicion,

dirigéndome por escrito al titular del fichero de datos.
Y accepto que los datos clinicos referentes a mi enfermedad sean almacenados en un
fichero automatizado, la informacién del cual podra ser manejada exclusivamente para
finalidad cientifica y referente a este estudio.

Y he expresado estar de acuerdo para participar en el estudio.

(Firma del paciente) (Firma del investigador)

A, / de 201

161



Proyecto de investigacion “Evaluacion del estrés y la calidad de vida en
cuidadores de enfermos psiquiatricos graves, y de predictores de
adaptacion”.

Apreciado Sr/Sra.

Solicitamos su colaboracion para participar en el proyecto de investigacién “Evaluacion
del estrés y la calidad de vida en cuidadores de enfermos psiquiatricos graves, y de
predictores de adaptacién”.

Para considerar su participacion es necesario que lea atentamente la siguiente

informacién y nos plantee todas las preguntas que crea convenientes.

Justificacion/Objetivo

El objetivo de este estudio es profundizar en el conocimiento de las caracteristicas
clinicas de las personas con trastorno mental grave, y de los factores psico-sociales
relacionados que nos permitan detectar predictores de la adaptacion de sus familiares
a la enfermedad, con la finalidad de mejorar la calidad de vida de los familiares.

¢En qué consiste su participacion en el estudio?

Se le administraran unos cuestionarios para que los conteste.

Durante el transcurso del estudio: a los 6 y 12 meses se le volveran a administrar los
mismos cuestionarios para valorar si se producen cambios en el estado del enfermo/a y

en la situacion del familiar.

Beneficios

El hecho de participar en el estudio no implica en principio ningin beneficio directo
para usted, pero permitira identificar los factores que intervienen en el bienestar y la
calidad de vida de los cuidadores de enfermos psiquidtricos graves y, a su vez,
incorporar mejoras en la atencion no sélo a usted; sino también a todas las personas

afectadas por este problema.
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Compromiso de confidencialidad
Toda la informacion sobre usted y su problema sera tratada de forma confidencial y
sblo podran tener acceso a ella los profesionales responsables de la su atencidn

relacionadas con el estudio presente.

De conformidad con lo que establece la L.O. 15/1999, de 13 Diciembre y de Proteccion
de Datos de Cardacter Personal (articulo 3, punto 6 del Real Decreto 223/2004), declaro
haber sido informado:
De la existencia de un fichero o tratamiento de datos de caracter personal, de la
finalidad de la recogida de éstos y de los destinatarios de la informacion.
De la identidad y direccion del responsable del fichero de datos.
De la disponibilidad de ejercer los derechos de acceso, rectificacion y oposicion,
dirigiéndome por escrito al titular del fichero de datos.

Voluntariedad

La participacién en este estudio es totalmente voluntaria y se puede retirar en

cualquier momento sin que tenga que dar explicaciones a nadie.

Mas informacion

Si desea mas informacion sobre este proyecto puede solicitarla a los profesionales de
este estudio.
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Consentimiento Informado del participante en el estudio

El Sr./Sra. (nombre y apellidos)
............................................................................ accedo a participar en la
investigacion “Evaluacion del estrés y la calidad de vida en cuidadores
de enfermos psiquiatricos graves, y de predictores de adaptacion”, y
declaro que:

1. He recibido y comprendido la informacion sobre el estudio en el que me

proponen participar.

2. He recibido una hoja informativa que explica las caracteristicas del estudio.

3. He sido informado de los riesgos y beneficios derivados de la participacion.

4. Soy consciente de que la participacion es voluntaria y de que puedo

retirarme cuando quiera sin tener que dar explicaciones y sin que ello repercuta

en mis atenciones médicas.

De conformidad con lo que establece la L.O. 15/1999, de 13 Diciembre y de Proteccion
de Datos de Caracter Personal (articulo 3, punto 6 del Real Decreto 223/2004), declaro
haber sido informado:
De la existencia de un fichero o tratamiento de dataos de caracter personal, de la
finalidad de la recogida de éstos y de los destinatarios de la informacion.
De la identidad y direccién del responsable del fichero de datos.
De la disponibilidad de ejercer los derechos de acceso, rectificacién y oposicion,

dirigéndome por escrito al titular del fichero de datos.
Y accepto que los datos clinicos referentes a mi enfermedad sean almacenados en un
fichero automatizado, la informacién del cual podra ser manejada exclusivamente para
finalidad cientifica y referente a este estudio.

Y he expresado estar de acuerdo para participar en el estudio.

(Firma del participante en el estudio) (Firma del investigador)

A, , de 201
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ECI versio en castella

ECI

Las seguientes paginas contienen una serie de cuestiones que
frecuentemente se aplican a personas que cuidan de familiares o
amigos con enfermedades mentales graves.

Por favor, nos gustaria que leyera cada cuestion y decidiera con qué
frecuencia se han aplicado a usted en el ultimo mes.

Si nunca o raramente le ha sucedido, haga un CIRCULO en el
numero 0 o 1, respectivamente.

Si le ha sucedido algunas veces, HAGA UN CIRCULO en el nimero
2.

Si le ha sucedido a menudo o casi siempre, haga un CIRCULO en
el nimero 3 o 4, respectivamente.

Es importante tener en cuenta que no hay respuestas buenas ni
malas.
Ademas, es mejor no emplear mucho tiempo en cada cuestion.
La primera impresion suele ser la mas acertada.

Aunque parecen que son muchas cuestiones, vera que le llevara
poco tiempo contestar cada una de ellas.
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Durante el Gltimo mes, O= nunca

con qué frecuencia usted ha pensado en: 1= raramente
2= algunas veces
3= a menudo
4= casi siempre

1. cdmo ocultar la enfermedad (del enfermo/a) 01 2 3 4
2. sentirme incapaz de hablar de la enfermedad del 01 2 3 4
enfermo/a con nadie

3. la dificultad del enfermo/a para gestionar el dinero 01 2 3 4
4. tener que apoyarle 01 2 3 4
5. qué tipo de vida podria haber tenido él/ella 0o 1 2 3 4
6. el riesgo del enfermo/a de suicidarse 01 2 3 4
7. he aprendido mas sobre mi mismo/a 0o 1 2 3 4
8. he contribuido a que otras personas comprendan la 01 2 3 4
enfermedad que él/ella padece

9. ser incapaz de hacer lo que quiero 01 2 3 4
10. que los profesionales sanitarios no nos toman en serio 01 2 3 4
11. la dependencia que tiene de mi 01 2 3 4
12. ayudarle a tener ocupado el dia 01 2 3 4
13. he contribuido a su bienestar 0 1 2 3 4
14. que él/ella contribuye valiosamente en casa 01 2 3 4
15. las consecuencias en la economia si se agrava la 01 2 3 4
enfermedad del enfermo/a

16. tratar con psiquiatras 01 2 3 4
17. que él/ella siempre esta en mi mente 01 2 3 4
18. he hecho algo que hizo que él/ella enfermara 0 1 2 3 4
19. que él/ella ha demostrado fuerza de voluntad para 01 2 3 4
afrontar su enfermedad

20. me siento mas seguro en el trato con los demas 01 2 3 4
21. que mis familiares no comprenden mi situacion 0 1 2 3 4
22. que él/ella es una buena compaiia 0o 1 2 3 4
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Durante el Gltimo mes, O= nunca

con qué frecuencia usted ha pensado en: 1= raramente
2= algunas veces
3= a menuso
4= casi siempre

23. ahora comprendo mejor a otras personas con 01 2 3 4
problemas

24. que él/ella piensa mucho acerca de la muerte 01 2 3 4
25. su pérdida de oportunidades 01 2 3 4
26. cdmo tratar con los profesionales de la salud mental 01 2 3 4
27. sentirme incapaz de recibir visitas en casa 01 2 3 4
28. como él/ella se lleva con otros familiares 0o 1 2 3 4
29. respaldarle cuando se queda sin dinero 01 2 3 4
30. que la familia no comprende la enfermedad del 01 2 3 4
enfermo/a

31. que él/ella intente hacerse dano deliberadamente 01 2 3 4
32. me he vuelto mas cercano a algunos de mis familiares 01 2 3 4
33. me he vuelto mas cercano a los amigos 01 2 3 4
34. que comparto algunos de sus intereses / aficiones 01 2 3 4
35. que me siento Util en mi relacion con él/ella 0 1 2 3 4
36. que los profesionales sanitarios no comprenden mi 01 2 3 4
Situacion

37. si alguna vez se pondra bien 01 2 3 4
38. sentir el estigma (rechazo social) de tener un familiar 01 2 3 4
enfermo mental

39. cdmo explicar la enfermedad del enfermo/a a los 01 2 3 4
demas

40. otros se van de casa a causa de la enfermedad 0 1 2 3 4
41. proporcionarle alojamiento 01 2 3 4
42. cdmo quejarme de su falta de cuidado 01 2 3 4
43. he conocido gente dispuesta a ayudar 01 2 3 4
44. he descubierto nuevos puntos fuertes en mi mismoy/a 01 2 3 4
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Durante el Gltimo mes, O= nunca

con qué frecuencia usted ha pensado en: 1= raramente
2= algunas veces
3= a menudo
4= casi siempre

45. sentirme incapaz de dejarle solo/a en casa 0 1 2 3 4
46. las consecuencias de la enfermedad del enfermo/a 01 2 3 4
sobre los nifios de la familia
47. la enfermedad del enfermo/a como causa de la 01 2 3 4
ruptura familiar
48. que el enfermo/a tiene malas compaiias 01 2 3 4
49. cdm la enfermedad del enfermo/a afecta a los 0 1 2 3 4
acontecimientos familiares
50. informarme sobre como funcionan los hospitales o los 01 2 3 4
servicios de salud mental
51. el conocimiento que tienen los médicos de los 01 2 3 4
servicios disponibles para las familias
52. las dificultades para obtener informacion sobre la 01 2 3 4
enfermedad

Otros problemas que le preocupan a usted: O= nunca

1= raramente
2= algunas veces
3= a menudo

4= casi siempre

0 1 2 3 4
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Durante el Gltimo mes, O= nunca
con qué frecuencia usted ha pensado 1= raramente
que la persona enferma ha estado: 2= algunas veces
3= a menudo
4= casi siempre

53. malhumorada 0 1 2 3 4
54. imprevisible 0o 1 2 3 4
55. aislada 0o 1 2 3 4
56. reservada 0o 1 2 3 4
57. sin interés por el entorno 0 1 2 3 4
58. lenta haciendo las cosas 0o 1 2 3 4
59. sin confianza en que hara las cosas 0 1 2 3 4
60. indecisa 0o 1 2 3 4
61. irritable 0 1 2 3 4
62. desconsiderada 0o 1 2 3 4
63. con comportamiento temerario 0o 1 2 3 4
64. suspicaz 0 1 2 3 4
65. con una apariencia embarazosa (que avergiienza) 0 1 2 3 4
66. con comportamiento extrafio 0 1 2 3 4
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Otros problemas que ha presentado el enfermo/a O= nunca
durante el Gltimo mes que usted considere importantes 7= raramente
2= algunas veces
3= a menudo
4= casi siempre

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4

A continuacion, le agradeceriamos que expresase su opinion:

67. ¢Qué piensa usted, respecto a tener que CUIDAR de su familiar mentalmente
enfermo?

POR FAVOR, COMPRUEBE QUE HA CONTESTADO TODAS LAS PREGUNTAS
ANTES DE ENTREGAR EL CUESTIONARIO.

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION.
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Qiiestionari de 90 simptomes SCL-90-R

A continuacion encontrara una lista de problemas y situaciones que la gente tiene en
ocasiones. Por favor, léalas con cuidado y seleccione uno de los cuatro numeros
descriptores que describa mejor hasta que punto se ha sentido afectado por este
problemadurante la dltima semana,incluido hoy. Marque el nimero correspondiente

en la casilla de la derecha de cada pregunta. 0= Nada

1= Un poco

2= Moderadamente

3= Mucho

4= Extremadamente
1. Dolores de cabeza 01 2 3 4
2. Nerviosismo o agitacion interior 01 2 3 4
3. Ser incapaz de quitarse de la cabeza pensamientosoideas 0 1 2 3 4
indeseables
4. Desmayos 0 mareos 0 1 2 3 4
5. Perdida de interés o placer sexual 0 1 2 3 4
6. Sentirse critico hacia los demas 0 1 2 3 4
7. La idea de que alguien puede controlar sus pensamientgs 0 1 2 3 4
8. Sentir que los demas son culpables de muchos de sus 0 1 2 3 4
problemas
9. Inquietud al recordar cosas 01 2 3 4
10. Preocupacion por el desorden y la dejadez 01 2 3 4
11. Sentirse facilmente fastidiado o irritado 01 2 3 4
12. Dolores en el pecho o en el corazén 0 1 2 3 4
13. Sentir miedo en los espacios abiertos o en las calles 0 1 2 3 4
14. Sentirse con poca energia o decaido 01 2 3 4
15. Pensamientos de poner fin a su vida 01 2 3 4
16. Oir voces que otra gente no oye 0 1 2 3 4
L
17. Temblores 0 1 2 3 4
18. Sentir que no se puede confiar en nadie 0 1 2 3 4
19. Poco apetito 0 1 2 3 4
20. Llorar con facilidad 0 1 2 3 4
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0= Nada

1= Un poco

2= Moderadamente

3= Mucho

4= Extremadamente
21. Sentirse timido o incobmodo con el sexo opuesto 0 1 2 3 4
22. Sentimientos de estar atrapado 0 1 2 3 4
23. Asustarse subitamente sin razén 01 2 3 4

24. Explosiones temperamentales que no se pueden contrplar 0 1 2 3 4

25. Sentir miedo de salit solo de su casa 01 2 3 4
26. Culparse a si mismo por cosas 0 1 2 3 4
27. Dolores en la parte baja de la espalda 01 2 3 4

28. Sentirse blogueado o incapaz de dar cosas poracabadas 0 1 2 3 4

29. Sentirse solo 0 1 2 3 4

30. Sentirse melancdlico 0 1 2 3 4

31. Preocuparse demasiado o dar vueltas continuamente qobre0 1 2 3 4
las cosas

32. Desinterés por las cosas 0o 1 2 3 4
33. Sentirse enfermo 0 1 2 3 4
34. Sus sentimientos son heridos facilmente 01 2 3 4

35. Pensar que otras personas conocen sus pensamientogma® 1 2 3 4
intimos

36. Sentir que los demas no lo entienden o son poco 0 1 2 3 4
comprensivos con usted

37. Encontrar que la gente es poco amistosa con usted 01 2 3 4

S

38. Tener que hacer las cosas muy despacio para estar seguro0 1 2 3
de que estan bienl

39. Palpitaciones

40. Nauseas o indisposiciones de estomago

41. Sentirse inferior a los demas

42. Dolores musculares

43. Sentirse observado o que hablan de usted

44, Dificultades en conseguir conciliar el suefio

45. Tener que revisar o0 volver a comprobar lo que hace

OO0 O0|O0|O0| OO
IR
NIN[IN|IN|IN|IN|ININ
Wwwwwwww
IR IEIEIEIE RN

46. Dificultad en tomar decisiones
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0= Nada

1= Un poco

2= Moderadamente

3= Mucho

4= Extremadamente
47. Sentir miedo de viajar en autobus, metro o trenes 0 1 2 3 4
48. Dificultades para respirar 01 2 3 4
49. Sensaciones intermitentes de calor y frio 01 2 3 4

50. Tener que evitar ciertas cosas, lugares o actividades porqu® 1 2 3 4
le asustan

51. Quedarse con la mente en blanco 0 1 2 3 4

52. Sensaciones de adormecimiento o de hormigueo en alguna®@ 1 2 3 4
partes de su cuerpo

53. Sentir un nudo en la garganta 0 1 2 3 4
54. Sentirse desesperanzado sobre el futuro™ 0 1 2 3 4
55. Dificultad para concentrarse 0 1 2 3 4
56. Debilidad en algunas partes de su cuerpo 0o 1 2 3 4
57. Sentirse tenso o excitado 0 1 2 3 4
58. Sensacion de pesadez en sus brazos o piernas 0 1 2 3 4
59. Pensamientos sobre la muerte o de morirse 01 2 3 4
60. Comer en exceso o 1 2 3 4

61. Sentirse incémodo cuando la gente le mira o hablade pste® 1 2 3 4

62. Tener pensamientos que NO SON SUyos 01 2 3 4

63. Tener fuertes deseos de pegar, herir o dafiar a alguien 01 2 3 4

64. Despertarse muy temprano por la mafiana 0 1 2 3 4

65. Tener que repetir las mismas acciones por ejemplo, togar, 0 1 2 3 4
contar, lavarse...

66. Dormir de manera inquieta o desvelarse facilmente 01 2 3 4

67. Tener fuertes deseos de romper o destrozar cosas 0 1 2 3 4

68. Tener pensamientos o creencias que otros no comparten 0 1 2 3 4
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0= Nada

1= Un poco

2= Moderadamente

3= Mucho

4= Extremadamente
69. Sentirse muy cohibido entre los demas 0 1 2 3 4
70. Sentirse incomodo cuando hay mucha gesi® por ejemplo 0 1 2 3 4
el ir de compras o al cine
71. Sentirse que todo le representa un esfuerzo 0 1 2 3 4
72. Momentos de temor o panico 0 1 2 3 4
73. Sentirse incobmodo al comer o beber en pablico 01 2 3 4
74. Intervenir frecuentemente en discusiones 0o 1 2 3 4
75. Sentirse nervioso cuando le dejan solo 0 1 2 3 4
76. Pensar que los demas no valoran sus logros 0o 1 2 3 4
77. Sentirse solo incluso cuando esta con gente 0o 1 2 3 4
78. Sentirse tan intranquilo que no puede estarse quieto 01 2 3 4
79. Sentimientos de inutilidad 0 1 2 3 4
80. La sensacion de que algo malo le va a ocurrir 0o 1 2 3 4
81. Gritar o tirar cosas o 1 2 3 4
82. Sentir miedo de desmayarse en publico 0 1 2 3 4
83. Pensar que la gente se aprovechara de usted silo permite 0 1 2 3 4
84. Tener pensamientos sexuales que le preocupan muchd 01 2 3 4
85. La idea de que deberia ser castigado por sus pecados 0 1 2 3 4
86. Pensamientos e imagenes de naturaleza amenazadorg 0 1 2 3 4
87. La idea de que algo grave pasa en su cuerpo o1 2 3 4
88. No sentirse nunca cercano o compenetrado con otra persofa 1 2 3 4
89. Sentimientos de culpa 0o 1 2 3 4
90. La idea de que algo funciona mal en su mente 01 2 3 4
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Encuesta Cuidadores on line
Apreciado/ada,

Nos gustaria invitarte a participar en un estudio de investigacion realizado
por la Universitat Autonoma de Barcelona y el Hospital Sant Joan de Déu
de la Fundacio Althaia- Xarxa Assistencial i Universitaria de Manresa, con
la colaboracidn de la Federacié Salud Mental Catalunya.

El objetivo de este estudio es elaborar un cuestionario para medir la
apreciacion de estrés en familiares de personas con enfermedad mental.
Esperamos que los resultados puedan beneficiar a los afectados y a su
entorno cercano.

En nuestro pais no existe un instrumento para valorar la apreciacién del
estrés en familiares de personas con enfermedad mental.

TU AYUDA

En la fase actual de nuestra investigacion disponemos de un cuestionario
preliminar. Para garantizar su calidad necesitamos la participacion de
cuidadores y de personas del entorno cercano del enfermo, como
familiares o amigos que estén implicados o cuiden de él de algin modo.
PARTICIPA

Si quieres participar puedes rellenar el cuestionario adjunto, o acceder a
través de este enlace:

http://goo.gl/ASwolD

El tiempo estimado para contestar es de 20 minutos.

Para mas informacién: suportenquestacuidadors@gmail.com
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Encuesta Cuidadores

Consentimiento informado

El objetivo de este estudio es elaborar un cuestionario de medida de la apreciacion del
estrés en familiares de personas con trastorno mental. Los resultados del estudio,
podrian beneficiar significativamente a los pacientes y familiares. El tratamiento, la
comunicacion y la cesion de los datos de caracter personal de los participantes en el
estudio se ajustan a lo que dispone la Ley organica 15/1999, del 13 de Diciembre, de
proteccion de datos de caracter personal. Por tanto, si usted acepta participar le
garantizamos el anonimato. El tiempo que le requerira contestar el cuestionario es de
aproximadamente 20 minutos. Si por el contrario decide no hacerlo no habra
repercusion sobre usted en ningdn dmbito. Los resultados que se recopilen podran
facilitarse a los profesionales de la salud y a programas que trabajan directa o
indirectamente en el campo de la atencion a los enfermos mentales. En caso de
acontecer cualquier incidente relacionado con el estudio o para cualquier pregunta que
pueda surgir, contacte con: suportenquestacuidadors@gmail.com

[] He sido informado de las caracteristicas del estudio y doy mi

consentimiento para realizar el cuestionario.
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DATOS DE LA PERSONA CON ENFERMEDAD MENTAL:
¢,Cual es la edad del enfermo? El enfermo tiene ................. afos.

El enfermo es:
O Hombre

O Mujer

Estado civil del enfermo actualmente:
O Soltero/a

[0 Casado/a o convive en pareja
O Separado/a
O Viudo/a

O Religioso/a

¢Qué nivel de estudios tiene el enfermo?
Sin estudios

Nivel elemental incompleto

Nivel elemental completo (Graduado, ESO, FP graddio)
Bachillerato o similar-FP superior-completos

Estudios universitarios incompletos

Estudios universitarios completos (Diplomaturaelnciatura)

O 0o oo0oog oo

No lo sé

Situaciéon actual del enfermo:
Trabaja

Desocupado

Paro contributivo

Incapacidad de forma transitoria (ILT)
Invalidez permanente

Jubilacion

o o ooogoo o

Otras

Aproximadamente ¢ cuantas veces ha estado el enfermo ingresado en algun centro
de salud mental a lo largo de su vida? ....... (escribir nimero de ingresos)
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El enfermo, ¢recibe tratamiento psiquiatrico con medicacion?
O No

O Si

O Nolo sé

DATOS DEL FAMILIAR-CUIDADOR:

Usted es:
O Hombre

O Mujer

Afo de nacimiento del cuidador: Tengo ............ afnos.

Su estado civil es:
O Soltero/a

O Casado/a o convive en pareja
O Separado/a divorciado/a
O Viudo/a

O Religioso/a

¢Cual es su nivel de estudios?
O Sin estudios

O Nivel elemental incompleto

O Nivel elemental completo (Graduado, ESO, FP graddio)
O Bachillerato o similar -FP superior- completos

O Estudios universitarios incompletos

O Estudios universitarios completos (Diplomaturagelnciatura)

Situacion laboral actual de usted:
Trabaja

Desocupado

Paro contributivo

Incapacidad de forma transitoria (ILT)
Invalidez permanente

Jubilacion

o o ooog oo

Otras situaciones
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Relacion con el paciente (Usted es su...)
O Padre/madre

O Pareja
Hijo/a
Hermano/a
Nieto/a
Abuelo/a
Tio/a
Sobrino/a
Otro familiar
Amigo/a
Vecino/a
Otros

o oo oo0oo0oogoogood

¢Desde qué afio le cuida? ...............
(Si no lo sabe con certeza aproxime su respuesta)

¢, Vive habitualmente con el enfermo?
O No

O Si

Horas a la semana que contacta usted con el enfermo:
Menos de una hora a la semana

Entre 1 y 4 horas a la semana

De 5y 7 horas a la semana

De 8 a 14 horas a la semana

De 15 a 21 horas a la semana

De 22 a 28 horas a la semana

O o ooog oo

Mas de 28 horas a la semana

¢Coémo valoraria usted la calidad de su relacion con el enfermo este Gltimo mes?
O Muy buena

O Buena
O Regular
O Mala

O Pésima
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¢ Usted ha estado ingresado alguna vez en algun centro de salud mental?
O No

O Si

POR FAVOR, COMPRUEBE QUE HA CONTESTADO TODAS LAS PREGUNTAS
ANTES DE ENTREGAR EL CUESTIONARIO.
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Escala de sobrecarrega del cuidador Zarit

A continuacion se presentan una lista de frases que reflejan como 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 (0), casi nunca (1), a
veces (2), frecuentemente (3) y casi siempre (4). No existen respuestas correctas o
incorrectas.

¢ Siente usted que su familiar/paciente solicita mas ayuda de |a que
realmente necesita?

¢Siente usted que, a causa del tiempo que gasta con Bu
familiar/paciente, ya no tiene tiempo suficiente para usted
misma/o?

¢, Se siente estresada/o al tener que cuidar de su familiar/pacjente y
tener ademas que atender otras responsabilidades? (por ej. |con| su
familia o en el trabajo?

¢ Se siente avergonzada/o por el comportamiento de Su
familiar/paciente?

)

¢, Se siente irritada/o cuando esta cerca de su familiar/paciente

¢, Cree que la situacion actual afecta a su relacion con amigos U otros
miembros de su familia de una forma negativa?

¢, Siente temor por el futuro que le espera a su familiar/paciente?

¢ Siente que su familiar/paciente depende de usted?

¢ Se siente agotada/o cuando tiene que estar junto |a su
familiar/paciente?

¢, Siente usted que su salud se ha visto afectada por tener que cuidar
a su famiar/paciente?

¢ Siente que no tiene la vida privada que desearia a causa de|su
familiar/paciente?

¢,Cree que sus relaciones sociales se han visto afectadas por tener
que cuidar de su familiar/paciente?
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nunca (0), casi nunca (1), a veces (2), frecuentemente (3) y casi siempre (4)

¢, Se siente incbmoda/o para invitar amigos a casa, a causd de|su
familiar/paciente? (Solamente si el entrevistado vive com e
paciente)

¢,Cree que su familiar/paciente espera que usted le cuide, como| si
fuera la Unica persona con la que pudiera contar?

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

¢Siente que no va a ser capaz de cuidar a su familiar/paciente
durante mucho mas tiempo?

¢ Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que |la
enfermedad de su familiar/paciente se manifest6?

¢, Desearia poder encargar el cuidado de su familiar/paciente |a otra
persona?

¢ Se siente insegura/o acerca de lo que debe hacer con |su
familiar/paciente?

¢Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su
familiar/paciente?

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

En general, ¢se siente muy sobrecargada/o al tener que que cuidar
de su familiar/paciente?
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Escala d’avaluacio de l'activitat global (EEAG)

S’ha de considerar 'activitat psicologica, social i laboral al llarg d’'un hipotetic
continuum de salut-malaltia. No s’han d’incloure alteracions de I'activitat a causa de
limitacions fisiques (0o ambientals).

Codi (Nota: Usar els codis intermitjos quan resulti apropiat, p. Ex., 45, 68, 72)

100
91

90

81

80

71

70

61

60
51

50
41

40

31

30

21

20

11

Activitat satisfactoria en una ampla gamma d’activitats, mai sembla superat pels problemes de
la seva vida, és valorat pels demés a causa de les seves abundants qual-litats positives. Sense
simptomes.

Simptomes absents o minim. ex., lleugera ansietat abans d’'un exam®ma activitat en totes les
arees, interessat i implicat en una ampla gamma d’activitats, socilament eficag, generalment
satisfet de la seva vida, sense més preocupacions o problemes que els quoti¢iarx., una
discussi6 ocasional amb membres de la familia).

Si existiesen simptomes, son transitoris i constituyesen reaccions esperables davant agents estressants psicosocials
(p. Ex., dificultats per a concentrar-se després d’una discussié famitiargs existeix una lleugera alteraci6 de
I'activitat social, laboral o escolar(p. Ex., descens temporal del rendiment escolar).

Alguns simptomes lleugp. ex., humor depressiu i insomni lleugerlguna dificultat en I'activitat social, laboral o
escolar(p. Ex., fer campanes ocassionalment o robar quelcom a pagagn general funciona bastant bé, té algunes
relacions interpersonals significatives.

Simptomes moderatgp .ex., afecte aplanat | llenguatge circumstancial, crisis d’angoixa ocasstodisyltats
moderades en l'activitat social, laboral o escolaip. Ex., pocs amics, conflictes amb companys de treball o d’escola).

Simptomes greugp. ex., ideacio suicida, rituals obsessius greus, robatoris en botigyessevol alteracié greu de
I'activitat social, laboral o escolar(p. Ex., sense amics, incapa¢ de mantenir-se en una feina).

Una alteracio de la verificacio de la realitat o de la comunicaci. ex., el llenguatge és de vegades ilogic, obscur o
irrellevant)o alteracié important en diverses arees com el treball escolar, les relacions familiars, el judici, el
pensament o I'estat d’anim(p. ex., un home depressiu evita els seus amics, abandona la familia i és incapag de
treballar; un nen copeja freqiientment a nens més petits, és desafiant a casa i deixa d’acudir a I'escola).

La conducta esta considerablement influida per idees delirants o al-lucinacions o existeix una alteracié greu de la
comunicacio o el judici(p. ex., de vegades és incoherent, actua de manera clarament inapropiada, preocupac® suicida)
incapacitat per a funcionar en gairebé totes les areégs. ex., resta al llit tot el dia; sense treball, vivenda o amics).

Algun perill de causar lesions a altres o a si mateip. ex., intents de suicidi sense una expectativa manifesta de mort;
freqlientment violent; excitacié6 maniaca)cassionalment deixa de mantenir la higiene personal mininga. ex., amb

taques d’excrements)alteracié important de la comunicacidp. ex., molt incoherent o mut).

Perill persistent de lesionar gravement els altres o a si matejg. ex., violencia recurrend) incapacitat persistent
per a mantenir la higiene personal minima o acte suicida greu amb expectativa manifesta de mort.

Informacio inadequada.
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Futlleté de difusié de I'estudi de I’Enquesta Cuidadores on line

ENCUESTA CUIDADORES SALUD MENTAL

EL PROYECTO

El objetivo de este proyecto es elaborar un
cuestionario para medir la apreciacion de
estrés en familiares de personas con
enfermedad mental. Esperamos que los
resultados puedan beneficiar a los afectados
¥y a 5u entorno cercano.

Esun proyecto realizado por la Universidad
Autonoma de Barcelona i la Fundacion
Althaia - Hospital Sant Joan de Déu de
Manresa, con la colaboracion de la
Federacio Salut Mental de Catalunya.

TU AYUDA

En la fase actual de nuestra investigacion
disponemos de un cuestionario preliminar.
Para garantizar su calidad necesitamos la
participacion de cuidadores y de personas del
entorno cercano del enfermo, como familiares
o amigos que estén implicados o cuiden de &l

de algin modo.

PARTICIPA

Si quieres participar puedes acceder a través

de este enlace: hitp://so0.cl/45woll
El tiempo estimado para contestar es de 20
minutos.

Para mas informacion:

suportenguastacuidadors@gmail.com

ENQUESTA CUIDADORS SALUT MENTAL

EL PROJECTE

Lobjectiu d'aguest projecte és elaborar un
gilestionari per a mesurar l'apreciacio de
I'estrés en familiars de persones amb malaltia
mental. Esperem que els resultats de l'estudi
puguin beneficiar als afectats i al seu entorn
proper.

Es un projecte realitzat per la Universitat

Autonoma de Barcelona i la Fundacio

Althaia — Hospital Sant Joan de Déu de

Manresa, amb la collaboracio de la
Federacio Salut Mental de Catalunya.
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LA TEVA AJUDA

En la fase actual de la nostra recerca disposem
d’un giiestionari preliminar. Per tal de garantir
la seva qualitat necessitem la participacio de
cuidadors ide persones de 'entorn proper del
malalt, com familiars o amics que hi estiguin
implicades o en tinguin cura d'alguna manera.

PARTICIPA

Sivols participar pots accedir al glestionari a
través d'aquest enllag: http://goo.glf4SwolD
El temps estimat per respondre és de 20 minuts.

Per a més informacid:
suportenguestacuidadors@gmail.com
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Futlleté de difusié de I'estudi de I’Enquesta Cuidadores on line
Difusié de I’Encuesta Cuidadores on line per la Federacié Salut Mental Catalunya

Tret de sortida Dia O:
“ATOTES LES ENTITATS FEDERADES
Benvolguts/des,

La Federaci6 Salut Mental Catalunya esta col-laborant en un estudi d'investigacio
sobre els cuidadors de persones amb problemes de salut menéad col-laboracio
amb la Universitat Autonoma de Barcelona, i el Hospital Sant Joan de Déu de la
Fundacio Althaia - Xarxa Assistencial i Universitaria de Manresa.

L'objectiu del projecte és mesurar I'estrés dels familiars, amics i persones que tenen
cura de les persones amb malaltia mental obtenir els resultats que permetin millorar
les condicions de vida de les persones amb trastorn i del seu entorn.

En l'actual fase de recerca, els investigadors necessiten recollir el maxim nimero de
enquestes amb les aportacions de tots vosaltréamiliars, amics i persones que teniu

cura de persones amb algun problema de salut mental. Creiem que les nostres
associacions sén un banc de proves ideal per tirar endavant aquest projecte i donar-li la
maxima validessa.

Quan més gran sigui la participacio, més benefici en podrem treure en el futur, tant les
persones amb trastorn com els seus cuidadors.

Podeu respondre I'enquesta en aquest quiestionari (només respongeu els cuidadors, no
les persones afectades per una malaltia mental, recordeu):

http://goo.gl/ASwolD

Si teniu qualsevol dubte a I'hora de respondre el quiestionari podeu contactar amb el
correu_suportenquestacuidadors@gmail.com

Moltes gracies per la vostra col-laboracio.

Federacio Salut Mental Catalunya”

1r i 2n Recordatoris de la Federacio Salut Mental Catalunya:

"A TOTES LES ENTITATS FEDERADES
Benvolguts/des,

Fa uns dies us vam enviar un correu animant-vos a participastéundi d'investigacio
sobre els cuidadors de persones amb problemes de salut mentkd la Universitat
Autonoma de Barcelona, i IHospital Sant Joan de Déu de la Fundacié Althaia -
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Xarxa Assistencial i Universitaria de Manresa, i en el qual col-laborem com a
Federacio.

Com a moviment social de la salut mental sabem de la importancia de la figura del
cuidador i de les necessitats que familiars i amics teniu en el procés de recuperacio
de les persones amb trastornEs per aixd que us animem a respondre, sind ho heu
fet ja, 'enquesta, que ens permetra millorar de les condicions dels cuidadors en
salut mental

L'objectiu del projecte és mesurar I'estrés dels familiars, amics i persones que tenen
cura de les persones amb malaltia mental obtenir els resultats que permetin millorar
les condicions de vida de les persones amb trastorn i del seu entorn.

En l'actual fase de recerca, els investigadors necessiten recollir el maxim nimero
d'enquestes amb les aportacions de tots vosaltrdamiliars, amics i persones que

teniu cura de persones amb algun problema de salut mental. Creiem que les nostres
associacions son un banc de proves ideal per tirar endavant aquest projecte i donar-li el
maxim valor.

Podeu respondre I'enquesta en aquest quiestionari (només respongeu els cuidadors, no
les persones afectades per una malaltia mental, recordeu):

RESPONDRE ENQUESTA DE CUIDADORS DE SALUT MENTAL EN
AQUEST ENLLAC

http://goo.gl/ASwolD

Si teniu qualsevol dubte a I'hora de respondre el questionari podeu contactar amb el
correusuportenquestacuidadors@gmail.com

Moltes gracies per la vostra col-laboracié."
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Estudi de les propietats psicométriques de la versié en castella de I’ECI

Taula J.1:
Index d’ajustament dels models ESEM
Model 1: Model 2: Model 3:
1 factor 2 factors® 4 factors®
RMSEA 171 117 .074
CFI .688 .865 .955
TLI .663 .842 .937

! Factor negatiu: i53 i54 i61 162 i63 i64 i65 i66 i55 i56 i57 i58 i59 i60, Factor positiu: i7 i8 i20 i23 i32
i33i43i44i13i14i19i22i34i35
2 Conductes disruptives (CD): i53 i54 i61 i62 i63 i64 i65 i66, Simptomes negatius (SN): i55 i56 i57 i58
i59 i60, Experiéncies personals satisfactories (EPP): i7 i8 i20 i23 i32 i33 i43 i44, Aspectes bons de la
relacié (ABR): 1131141922 i34 i35
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Taula J.2:

Carregues factorials estandarditzades dels models ESEM d’un, dos i quatre factors.

Model 1 Factor Model 2 Factors Model 4 factors

ECI Neg' Pos’ pB' Ns'  PPE'! GAR'
I53 0,73 0,77 0,02 0,80 10,03 -0,10 0,13
154 0,70 0,74 0,02 0,80 0,01 -0,09 0,12
161 0,82 0,87 0,11 0,93 -0,02 0,03 0,09
162 0,64 0,69 0,03 0,71 0,04 0,03 -0,06
163 0,68 0,73 0,05 0,78 0,00 0,10 -0,12
164 0,57 0,64 0,05 0,69 -0,02 0,04 -0,02
165 0,57 0,67 0,09 0,55 0,25 0,14 -0,09
166 0,69 0,75 0,04 0,83 -0,04 0,05 -0,07
I55 0,65 0,68 -0,19 0,08 0,73 -0,03 -0,25
156 0,48 0,52 -0,12 -0,16 0,78 0,04 -0,21
I57 0,70 0,74 -0,12 0,22 0,70 0,00 -0,17
158 0,50 0,56 -0,08 -0,06 0,76 -0,08 0,02
159 0,67 0,72 -0,06 0,19 0,71 -0,08 0,05
160 0,56 0,64 0,06 0,12 10,69 -0,01 0,18
17 -0,06 0,13 0,46 -0,02 0,21 0,33 0,32
I8 -0,09 0,11 0,50 -0,07 0,23 0,34 0,41
120 -0,17 -0,04 0,44 -0,12 0,11 0,27 0,44
123 -0,07 0,07 0,44 0,02 0,10 0,22 0,53
132 -0,91 0,00 0,96 0,08 -0,16 1,00 -0,34
133 -0,92 -0,01 0,95 0,02 -0,12 10,93 -0,31
143 -0,25 -0,05 0,55 0,10 -0,16 0,44 0,38
144 -0,17 0,08 0,60 0,04 0,06 0,45 0,44
113 0,15 0,29 0,32 0,14 0,23 0,16 0,34
114 -0,29 -0,21 0,39 0,01 -0,27 0,23 0,38
119 -0,35 -0,26 0,44 -0,05 -0,27 0,26 0,46
122 -0,30 -0,27 0,31 -0,14 -0,18 0,05 0,53
134 -0,24 0,12 0,52 -0,14 0,28 0,64 -0,10
135 -0,22 -0,04 0,52 -0,06 0,02 0,39 0,37

1. Neg=Factor negatiu, Pos=Factor positiu, CD=Conductes disruptives,
SN=Simptomes  negatius, = EPP=Experiéncies  personals  satisfactories,
ABR=Aspectes bons de la relacié.

2. Correlacions entre factors: Model 2 factors, Neg-Pos=-,05. Model de 4 factors:
CD-NS=,41, CD-EPP=-,03, CD-ABR=,03, SN-EPP=-,00, SN-ABR=,03, EPP-ABR=,20.
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Taula J.3:
Estudi correlacional de les escales de I'ECI amb les escales de I’'SCL-90-R i I'escala de

sobrecarrega del cuidador Zarit

Mesures ECICD ECISN ECIEPP ECIABR M SD
ECICD ,35%* ,05 -,16
ECI SN ,04 -,21%*
ECI EPP ,53%**
SCL-90-R Somatitzacié ,23% ,14 ,19* ,11 0,85 0,82
SCL-90-R Obsessiucompulsiu  ,38** ,07 ,23% ,13 0,89 0,71
SCL-90-R S. Interpersonal ,27** ,07 ,19* ,13 0,59 0,63
SCL-90-R Depressid ,30%* ,14 ,24% ,14 0,95 0,78
SCL-90-R Ansietat ,29%* ,15 ,18 ,05 0,61 0,62
SCL-90-R Hostilitat ,35%* ,17 ,22% -,04 0,42 0,54
SCL-90-R Ansietat fobica ,17 ,13 ,09 -,06 0,16 1,06
SCL-90-R Paranoidisme ,22% ,08 ,21%* ,18 0,48 0,61
SCL-90-R Psicoticisme ,23% ,04 ,14 ,04 0,25 0,45
SCL-90-R PD Index GSI ,32%* ,13 ,23* ,10 0,65 0,56
SCL-90-R PD Index PDD 28%* 15 ,24% .06 26,91 20,54
SCL-90-R PD Index PTDI ,06 ,00 12 29%* 539 1155
ZARIT -,03 ,16 -,10 -,02 50,07 16,60
M 11,66 12,99 16,30 13,58
SD 7,90 6,41 6,39 4,59

Nota: ECl= Experience caregiver inventory versié en castella (Annex C); ECI CD=Subescala de conductes
disruptives de I'ECI; EClI SN=Subescala de simptomes negatius de I'ECI; ECI EPP=Subescala d’experiéencies
personals positives de I'ECI; ECI ABR=Subescales d’aspectes bons de la relacié de I'ECI; SCL-90-R= (Annex
D); Zarit=Escala de sobrecarrega del cuidador (Annex F). Per a totes les mesures es proporcionen
puntuacions directes, majors puntuacions indiquen valors més alts en la direccié que avalua el
constructe. N=117 per a les escales de I'ECI, N=110 per a les escales de I'SCL-90-R, N=82 per a les escales
del Zarit; *p<,05; **p<,01.
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Protocol de recollida de dades de la mostra clinica

MALALTS

CUIDADORS

1) Full de consentiment informat del pacient per
a participar en l'estudi (Annex B, Model pel
pacient)

2) Edat (anys)
3) Diagnostic segons criteris DSM-IV*

4) Genere: Home
Dona

5) Lloc naixement:

6) Habitat on resideix:
Rural (<2.000 habitants)
Semiurba (2.000-10.000 habitants)
Urba (>10.000 habitants)

7) Estat civil: Amb parella
Sense parella

8) N fills al seu carreg

9) Nivell d’estudis: Sense estudis
Elementals
Mitjans
Superiors

10) N2 persones que conviuen a la vivenda

11) Nucli de vivenda: Viu sol
Amb mare /pare
Amb parella
Amb fills
Amb germa/-na
Amb familiars de 2n grau
Amb altres

Dades proporcionades pel cuidador

1) Full de consentiment informat del cuidador per
a participar en l'estudi (Annex B, Model pel
Cuidador)

2) Edat (anys)
3) Temps tenint cura del pacient (mesos)

4) Viu amb el pacient: No
Si. Mesos convivint

5) Hores setmanals de contacte amb pacient:
<1 hora/setmana
1 a 4 hores/setmana (< ¥ hora/dia)
5a 7 hores/setmana (>% a 1 hora/dia)
8 a 14 hores/setmana (1 a 2 hores/dia)
15 a 21 hores/setmana (2 a 3 hores/dia)
22 a 28 hores/setmana (3 a 4 hores/dia)
> 28 hores/setmana (> 4 hores/dia)
Especificar nombre d’hores
6) Experiencia en problemes emocionals
personals (passada o actual): No
Si (especificar)

7) Habits toxics actuals:
Tabac
Alcohol
Drogues il-legals (especificar)

8) Altres antecedents medics d’interes

9) Tractament actual (inclou psicofarmacologic,
psicologic i altres)
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12) Situacid laboral: Actiu 6 Jubilat
Desocupat 6 rep subsidi
Altres (especificar)

13) Prestacié economica social: Si (tipus)
No

14) Nivell ingressos pacient:
Cap ingrés economic
< 200 euros/mes
201 a 400 euros/mes
401 a 600 euros/mes
601 a 800 euros/mes
801 a 1.000 euros/mes
1.001 a 1.200 euros/mes
1.201 a 1.400 euros/mes
> 1.401 euros/mes

15) Certificat de disminucio: Si
No

16) Llei de la dependéncia: Si
No

17) Incapacitacio legal: Si
No

18) Edat d’inici de la malaltia
19) Temps evolucid de la malaltia (mesos)

20) Antecedents personals psiquiatrics
(diferents a la malaltia actual): No
Si (especificar)

21) Altres antecedents médics d’interes

22) Antecedents familiars psiquiatrics:
No
Si (especificar)

23) Habits toxics actuals:
Tabac
Alcohol
Drogues il-legals (especificar)

10) Certificat de disminucid: Si
No

11) Llei de la dependéncia: Si
No

12) Incapacitacié legal: Si
No

13) Nivell d’estudis: Sense estudis
Elementals
Mitjans
Superiors

14) Geénere: Home
Dona

15) Lloc naixement:

16) Habitat on resideix:
Rural (<2.000 habitants)
Semiurba (2.000-10.000 habitants)
Urba (>10.000 habitants)

17) Estat civil: Amb parella
Sense parella

18) N2 fills al seu carreg
19) N2 persones que conviuen a la vivenda

20) Nucli de vivenda:
Viu sol
Amb mare / pare
Amb parella
Amb fills
Amb germans
Amb familiars de 2n grau
Amb amics

21) Situacio laboral: Actiu 6 Jubilat
Desocupat 6 rep subsidi
Altres (especificar)

22) Prestacié economica social: Si (tipus)
No
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24) N2 ingressos hospitalaris a la vida

25) Recurs terapéutic actual:
Ingrés hospitalari complert
Hospital de dia
Seguiment ambulatori

26) Vinculacio a recurs terciari (PSI, Centre de
dia, Club social, Centre especial de treball, pis
tutel-lat, etc): No

Si (especificar)

27) Tractament actual i adheréncia:
Psicofarmacologic:
No
Si. Compliment correcte
Compliment irregular
Incompliment
Psicologic:
No
Si. Compliment correcte
Compliment irregular
Incompliment

28) Consciéncia de malaltia: Adequada
Ambigua
Nul-la

29) EEAG (Annex G)

23) Nivell del nucli familiar de
convivéncia:

Cap ingrés econdmic

< 200 euros/mes

201 a 400 euros/mes

401 a 600 euros/mes

601 a 800 euros/mes

801 a 1.000 euros/mes

1.001 a 1.200 euros/mes

1.201 a 1.400 euros/mes

> 1.401 euros/mes

ingressos

24) Relacié amb el pacient (el cuidador es):
Pare/mare
Parella
Altres familiars de primer grau
Altres (especificar)

25) Qualitat de la relacié amb el pacient:
Molt bona
Bona
Regular
Dolenta
Molt dolenta

26) Té cura d’altres familiars:
No
Si. N2 persones, parentiu i hores/setmana

27) Antecedents altres familiars amb trastorn
mental: No
Si (especificar)

28) Experiencia en vinculacié a associacions de
familiars de malalts mentals: No
Si (especificar)
29) Experiéncia en grups d’intervencio familiar:
No
Si (especificar)

30) Quiestionari ECI versié en castella (Annex C)

31) Questionari COPE-abreujat (Annex L)
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32) Escala de competéncia personal percebuda
CPP (Annex M)

33) Questionari SF-36 (Annex N)
34) Questionari FQ (Annex O)

35) Indicador de suport social percebut
(Annex P)

Nota: ¥ Sistema de classificacié basat en el Manual Diagnédstico y Estadistico de los Trastornos Mentales

(DSM), de la American Psychiatric Association, 42 versid. Pichot et al (1995).
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Qiuiestionari COPE abreujat

Estamos interesados en la forma en que las personas responden cuando tienen que
cuidar a personas con trastorno mental. Hay muchas formas de intentar manejar e/
estres, y este cuestionario te pide que indques lo que haces y sientes cuando
experimentas situaciones dificiles durante los utlimos tres meses. Usted debe pensar
en cada conducta de forma independiente, teniendo en cuenta ue no existen
respuestas correctas ni incorrectas. Debe marcar con una X con qué frecuencia usted

utiliza cada conducta, independientemente de si le es util o no.

Ante las dificultades:

En
absoluto

Un poco

Bastante

Mucho

1. Me vuelco en el trabajo y en otras
actividades para distraer mi mente

2. Hago lo que hay que hacer, paso a
paso

3. Actlio como si no pasara nada

4. Utilizo alcohol o drogas para sentirme
mejor

5. Intento conseguir apoyo emocional de
alguien

6. Admito que no puedo hacerles frente
y dejo de intentarlo

7. Concentro mis esfuerzos en hcer algo
sobre ello

8. Me niego a creer que los
acontecimientos dificiles estén
sucediendo

9. Expreso mis sentimientos negativos

10. Intento conseguir consejo de alguien
sobre qué hacer

11. Bebo alcohol o tomo drogas para
pensar menos en ello

12. Busco algo bueno en lo que esta
sucediendo

13. Hablo con alguien sobre cdmo me
siento

14. Renuncio a conseguir lo que quiero

15. Intento verlo diferente para hacerlo
parecer mas positivo

16. Hago bromas sobre las situaciones
dificiles
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17. Suefio despierto con cosas distintas a
las situaciones dificiles

18. Me acostumbro a la idea de que son
COsas gue pasan

19. Digo cosas para soltar mis
pensamientos desagradables

20. Intento encontrar alivio en mi religion

21. Utilizo el consejo y la ayuda de otras
personas

22. Acepto la realidad de lo que esta
pasando

23. Rezo o medito mas de lo habitual

24. Me rio de las dificultades

218




Annex M

219



220



Escala de competéncia personal percebuda

Indique, por favor, si esta o no de acuerdo con estas afirmaciones plicadas a usted.

1 2 3 4 5 6
totalmente bastante un poco un poco | bastante | totalmente
en en en de de de acuerdo
desacuerdo | desacuerdo | desacuerdo | acuerdo acuerdo
11234

1. Tengo éxito en los proyectos que emprendo

2. Normalmente las cosas no salen como las he pensado

3. Me resulta dificil solucionar mis problemas

4. Soy capaz de hacer las cosas tan bien como los demas

5. Me desenvuelvo bien en cualquier situacion

6. Cuando intento cambiar lo que me desagrada no lo consigo

7. No importa lo que me esfuerce, las cosas no me van como yo quisiera

8. En general, soy capaz de conseguir lo que me propongo
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Qiiestionari SF-36 sobre I’Estat de Salut (Short-Form, SF-36)

Instrucciones: Las preguntas que siguen se refieren a lo que usted piensa sobre su salud. Sus respuestas permitiran saber cémo se
encuentra usted y hasta qué punto es capaz de hacer sus actividades habituales. Conteste cada pregunta tal como se indica. Si no
estd seguro/a de cémo responder a una pregunta, por favor conteste lo que le parezca mds cierto.

1. En general, diria que su salud es:

Excelente 1
Muy buena 2
Buena 3
Regular 4
Mala 5

2. jCémo diria que es su salud actual, comparada con la de hace un afo?
Mucho mejor ahora que hace unafo 1
Algo mejor ahora que hace un afio 2
Mas o menos igual que hace unafio 3
Algo peor ahora que hace un afio 4
Mucho peor ahora que hace unafio 5

3. Las siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que usted podria hacer en un dia normal. ;Su salud actual le limita
para hacer esas actividades o cosas? 5i es asi, jeudnto?

Si. me limita  Si. me limita No me

Acticiinie mucho unpoco  limita

a. Esfuerzos intensos (correr, levantar objetos pesados o participar en deportes agotadores) 1 2 @
b. Esfuerzos moderados (mover una mesa, pasar la aspiradora, jugar a los bolos i

o caminar mas de 1 hora) 1 2 3
c. Coger o llevar la bolsa de la compra 1 2 3
d. Subir varias pisos por Ia escalera 1 2 3
e. Subir un solo piso por la a;c;i;r; 5 1 2 3
f. Agacharse o arrodillarse 1 2 3
g. Caminar I km o mds 1 2 3
h. Caminar varias manzanas (varios centenares de metros) 1 2 3
i. Caminar una sola manzana (unos 100 metros) 1 2 3
J. Banarse o vestirse por si mismo 1 2 3

4, Durante las 4 dltimas semanas ha tenido algunos de los siguientes problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a
causa de su salud fisica?

a. (Tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus actividades cotidianas?

b. jHizo menos de lo que hubiera querido hacer?

Lot B At o )

1
1
c. {Tuvo que dejar de hacer tareas en su trabajo o en sus actividades cotidianas? 1
d. Tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus actividades cotidianas (p. ej., le costé mas de lo normal)? 1

5. Durante las 4 iiltimas semanas ha tenido alguno de los siguientes problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a
causa de algiin problema emocional (estar triste, deprimido o nervioso)?

Si No
a. jTuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus actividades cotidianas,
por algiin problema emocional? 1 2
b. ;Hizo menos de lo que hubiera querido hacer, por algiin problema emocional? 1
c¢. No hizo su trabajo o sus actividades cotidianas tan cuidadosamente como de costumnbre,
por algiin problema emocionall 1 2
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3.1. Cuestionario SF-36 sobre el Estado de Salud

6.

(Short-Form, SF-36)

Durante las 4 dltimas semanas, jhasta qué punto su salud fisica o los problemnas emocionales han dificultado sus actividades
sociales habituales con la familia, los amigos, los vecinos u otras personas?

Nada
Un poco
Regular
Bastante
Mucho

o O DO e

. {Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 wltimas semanas?

No, ninguno
Si, muy poco
Si, un poco
Si, moderado
Si, mucho

Si, muchisimo

O LN e G DD =

-

. Durante las 4 tltimas sernanas, ;hasta qué punto el dolor le ha dificultado su trabajo habitual (incluido el estar fuera de casa y

las tareas domésticas)?
Nada

Un poco

Regular

Bastante

Mucho

[ L

. Las preguntas que siguen se refieren a c6mo se ha sentido y cémo le han ido las cosas durante las 4 tiltimas semanas. En cada

pregunta responda lo que mds se parezca a como se ha sentido usted. Durante las 4 dltimas semanas cuénto tiempo...

Casi  Muchas Algunas  Solo

; Nunca
siempre  veces veces alguna vez

Siempre

2

o
=

...se sintié lleno de vitalidad?

o|e

...estuvo muy nervioso?

...se sintié tan bajo de moral que nada podia aliviarle?

|
|

alo

...se sintié calmado y tranguilo?

®

...tuvo mucha energia?

™

...se sinti6 desanimado y triste?

g ...se sinti6 agotado?
h. ...se sintic feliz?

e e e e e e e
Lo I o I S T T o o
W W W W w| W W w
- - - - T
U’lU’!UlU'\U’!U\]UlU'!m
L= - - - - - - - -

i. ..sesinti6 cansado?

. Durante las 4 iiltimas semanas, jcon qué frecuencia su salud fisica o los problemas emocionales le han dificultado sus

actividades sociales (como visitar a amigos o familiares)?
Siempre 1
Casi siempre 2
Algunas veces 3
Sélo algunas veces 4
Nunca 5

. Por favor, diga si le parece cierta o falsa cada una de las siguientes frases:

Total B.

g

lo B Total

cierta cierta falsa falsa

a. Creo que me pongo enfermo mds facilmente que otras personas

¢. Creo que mi salud va a empeorar

W lw|lw|w| g

1
b. Estoy tan sano como cualquiera 1
1
1

Lot s o
- |

d. Mi salud es excelente

en| en | en | en

(Versidn espafiola 1.3 - July 15, 1994 por Jordi Alonso, MD. PhD; on behalf of the IQOLA Project.)
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Family Questionnaire versié en castella
A continuacion encontrara una serie de comportamientos, reacciones y

pensamientos que pueden darse de forma habitual en el trato diario con el/la

aciente.
Para cada afirmacion, por favor indigue con qué frecuencia ha reaccionado de esa forma con e/

paciente. no existen respuestas buenas ni malas. Anote la primera respuesta que le venga a la

cabeza. Por favor, responda a todas las preguntas, y marque solo una respuesta por pregunta.

1 2 3 a
NUNCA/MUY ALGUNAS VECES FRECUENTE- MUY RECUENTE-
RARAMENTE MENTE MENTE

ALGUNAS | FRECUEN- | MUY
NUNCA | VECES TEMENTE | FRECUENTE-
MENTE

1 | Tiendo a descuidarme por su culpa

2 | Tengo que pedirle una y otra vez que

haga cosas

3 | Me preocupa su futuro

4 | Me irrita

Pienso mucho en la causa de su

enfermedad

6 | Tengo que controlarme para no

criticarle

7 | Por su culpa no puedo dormir

8 | Me cuesta mucho ponerme de acuerdo
con él/ella

11 | Por su culpa, dejo mis necesidades en
segundo término

12 | A veces, me hace perder los nervios

13 | Me preocupo mucho por él/ella

14 | Hace cosas para molestarme

15 | A veces pienso que caeré enfermo

16 | Me irrita cuando me pide cosas

constantemente

18 | Tengo que insistirle mucho para que se

comporte de una manera distinta

19 | He dejado de hacer cosas importantes

por ayudarle

20 | A menudo me enfado con él
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Indicador de suport social percebut

Dada su situacién de cuidar de una persona con trastorn mental,
¢Usted dispone de ayuda?

(3 NO, PORQUE NO LA NECESITO
O NO, PERO CREO QUE LA NECESITO (indique qué ayuda
necesita):

0 Si, Y DE MOMENTO CREO QUE ES SUFICIENTE (indique de
qué ayuda dispone):

0 Si, PERO CREO QUE ES INSUFICIENTE (indique de qué ayuda
dispone y
qué ayuda necesita):

¢En qué grado Usted cree que, en general, dispone de ayuda por parte del los
demas?

(Valore su respuesta de 0 a 10, teniendo en cuenta que el valor 0
corresponde

a "NINGUNA AYUDA" y el 10 corresponde a "AYUDA TOTAL". Coloque una
cruz en

la casilla que corresponda seguin su opinion)

0] 1]2[3]4|5[6]7]|8[9]10]
NINGUNA AYUDA
AYUDA TOTAL
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Correlacions entre les caracteristiques psicologiques dels cuidadors a I'inici de I'estudi

i la seva qualitat de vida a mig termini (T2)

T2 SF-36

T2 SF-36

T2 SF-36

Intruments M SD

FisicaA Mental Total

ECI positiu -,09 -,23 -,13 29,10 9,55

ECI negatiu -,15 .11 -,15 21,77 11,30

FQ Criticisme 53" -32" -39" 17,70 5,80

FQ Sobreimplicacié .37 -43" -43" 17,38 5,14

COPE-b Actiu (compromis) -14 -14 -15 16,93 3,28

COPE-b Cerca suport ,03 -,08 -,03 9,22 2,75

COPE-b Evitador (no 13 18 17 970 2726

compromis)

CPP 31 24 ,29 33,16 6,55

Suport socail percebut 38" 23 33 540 3,10

(EVA)

T2 SF-36 Fisica 76" ,94"

T2 SF-36 Mental 76 ,93"

M 325,01 330,88 550,81

SD 116,56 103,131 166,20

Nota: ECl= Experience caregiver inventory versid en castella (Annex C); ECI positiu=Sumatori de factors
positius de I'ECI; ECI negatiu=Sumatori de factors negatius de I'ECl; COPE-b=Quiestionari COPE versio
abreujada en castella (Annex L); CPP=Escala de competéncia personal percebuda (Annex M); Suport
social percebut (EVA)=Escala visual analogica de percepcié de suport social general (Annex P); SF-
36=Questionari SF-36 sobre l'estat de salut short Form versié en castella (Annex N). Per a totes les
mesures, majors puntuacions indiquen valors més alts en la direccié que avalua el constructe. N=58 en
COPE-b cerca de suport i en COPE-b Evitador, N=56 en Suport social (EVA), N=59 per a la resta de

mesures; *p<,05; **p<,01.
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