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Resumen:

Introduccion: La presente investigacion tuvo como objetivo elaborar y validar una escala
para evaluar el apoyo profesional que reciben los cuidadores de pacientes con esquizo-
frenia. Se conoce bastante acerca de los factores que afectan en la percepciéon de carga
sin haberse explorado si el apoyo profesional que reciben los cuidadores puede también
influir. Hasta donde conocemos, no existen instrumentos validados que evallen esta
variable.

Material y método: A partir de una revision bibliogréfica, discusién de grupos focales y en-
trevistas individuales se elaboraron los items de la escala y se validé en una muestra de
100 cuidadores.

Resultados: La escala demostrd una buena consistencia interna (a de Cronbach = 0,82) y
adecuada estabilidad test-retest al cabo de 4 semanas (r = 0,91).
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Conclusiones: La Escala de Apoyo Profesional (EAP-C) es adecuada para evaluar el grado de
apoyo profesional que perciben los cuidadores. Ademads, puede ser Util en la evaluacién
de la calidad asistencial que reciben los cuidadores de pacientes esquizofrénicos.

Palabras clave: escala, esquizofrenia, cuidadores, apoyo profesional.

Abstract:

Introduction: The aim of the present study was to elaborate and validate a tool to evaluate
the professional support given to schizophrenics’ caregivers. The main factors involved in
burden perception are well known. However, it has not been explored whether the pro-
fessional support received by caregivers can influence it too. To our knowledge, we lack
validated instruments to assess this variable.

Material and methods: A literature review, focus group discussions and individual interviews
were carried out to elaborate the items of the scale and to validate it on a sample of 100
caregivers.

Results: The scale demonstrated a good internal consistency (o Cronbach = 0,82) and an
acceptable test-retest reliability after four weeks (r = 0,91).

Conclusions: The Professional Support Scale (EAP-C) is a useful tool to evaluate the profes-
sional support perceived by caregivers. In addition, it may be useful for the evaluation of
the quality of health care received by schizophrenics’ caregivers.

Key words: scale, schizophrenia, caregivers, professional support.

INTRODUCCION

A ESQUIZOFRENIA AFECTA no solamente a los pacientes que la sufren, sino tam-

bién a su familia (1-2). Con la aparicién de los antipsicéticos y la desinstitu-
cionalizacién de los pacientes las familias pasaron a formar parte del sistema de
cuidados, asumiendo algunas de las funciones que anteriormente desempenaban
las instituciones psiquidtricas (3). Ademds, en muchas ocasiones suplen la falta de
recursos sanitarios, agravada por la actual crisis econdémica (4), y se convierten en
los principales responsables en el cuidado de sus familiares (5).

Esta responsabilidad conlleva en numerosos casos una importante sobrecar-
ga en los miembros de la familia y una afectacién de su salud (6). Existe mucha
literatura que ha estudiado los principales factores implicados en la carga del cui-
dador y su influencia en la evolucién de los pacientes (2,7-8). Sin embargo, son

30 Jost MiGuEL RiBE, CARLES PEREZ-TESTOR, MANEL SALAMERO, ET AL.



pocos los trabajos que han valorado si el apoyo de los profesionales a los cuidadores
influye en la percepcién de la carga (9) y en su calidad vida (10). No existe ningtin
instrumento que evaltie de forma especifica y sencilla el soporte o apoyo profesio-
nal que perciben los cuidadores.

Los cuidadores de pacientes con esquizofrenia son una fuente valiosa de
apoyo préctico y emocional para sus familiares enfermos (11), influyendo en la
remisién y recuperacién de los pacientes. Estos mismos frecuentemente refieren
una falta de participacion y contacto, principalmente con los psiquiatras, y creen
que el impacto de la enfermedad sobre ellos mismos no se reconoce ni se tiene en
consideracién (5). Ello les lleva a sentirse marginados de los procesos terapéuticos,
desinformados y sin apoyo emocional (especialmente en los primeros episodios de
psicosis) por parte de los equipos sanitarios (12).

La justificacién para atender las necesidades de los familiares/cuidadores es
doble. En primer lugar, los cuidadores juegan un papel fundamental en la evolu-
cién de los pacientes, siendo su estado fisico y mental un condicionante para poder
atender a su familiar enfermo (13). En segundo lugar, al estar sometidos a nume-
rosas fuentes de sufrimiento (preocupacién por el familiar, elevada percepcion de
carga, pérdida de redes sociales, tensién familiar, afectacién de la calidad de vida,
etc.) (14) es conveniente que reciban apoyo y ayuda.

Paradédjicamente, aunque los programas psicoeducativos para familiares de
pacientes han demostrado su eficacia en la reduccién de la carga familiar, asi como
un incremento en la funcionalidad social de los pacientes y sus cuidadores (15-20),
siguen sin implantarse ni aplicarse de forma regularizada en los servicios sanitarios
(21-22). A pesar de la importancia de estos programas de apoyo, los cuidadores
pueden encontrarse mejor si sienten cercania, empatia, comunicacién, disponi-
bilidad y facilidad de contacto con los diversos profesionales que atienden a sus
familiares.

Resulta dificil poder definir y evaluar este apoyo profesional, ya que es un
concepto complejo. Tras revisar la literatura existente no se halla ninguna escala
especifica que evalte la percepcion de apoyo profesional para los cuidadores de
pacientes con esquizofrenia. No obstante, existen varios instrumentos para la eva-
luacién de las necesidades de los cuidadores que cubren algunos de los aspectos
del apoyo profesional. Asi, el Carers’ Needs Assessment for Schizophrenia (CNA-S)
(23) explora 18 dreas de necesidades percibidas que se corresponden con diferen-
tes niveles de intervencidon. Sin embargo, dichas dreas abarcan muchos factores
poco especificos o sélo indirectamente relacionados con el apoyo profesional. La
presente investigacién tuvo como objetivo construir una escala que evaluara el
apoyo profesional percibido por los cuidadores, haciendo énfasis especialmente en
el componente emocional y de compromiso por parte de los profesionales.
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MEtopos

FParticipantes

El criterio de inclusién para participar en el estudio fue el de ser la persona
(mayor de 18 afos) que mayor tiempo pasa a cargo del paciente con esquizofre-
nia, es decir, el cuidador principal (24).

El estudio se llev6 a cabo en el Centro de Salud Mental de Adultos Sant
Andreu (segundo nivel asistencial) de la ciudad de Barcelona en el ano 2013. Di-
cho centro atiende de forma continuada un total de 2.862 usuarios en el Distrito
IX de la Ciudad, que abarca una poblacién de 153.218 habitantes y constituye
la puerta norte de la ciudad condal marcada por tres elementos: la industria, el
movimiento vecinal y la polémica presencia del ferrocarril con la llegada del AVE
por esta zona.

Del total de usuarios atendidos, 454 estdn diagnosticados de trastorno psi-
cético, principalmente: trastornos psicéticos no especificados, atipicos, trastor-
no esquizoafectivo, trastornos del dnimo con sintomatologia psicdtica, trastorno
esquizofreniforme, psicosis téxicas o debidas a alteraciones orgdnicas y esquizo-
frenia. De estos 454 se incluyeron tnicamente en el estudio aquellos que esta-
ban diagnosticados de esquizofrenia con alguna de las cinco variables o subtipos
de acuerdo con el Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales
(DSM-1V). En total, la poblacién fue de 182 pacientes. Al azar, y hasta alcan-
zar una muestra de 100 cuidadores, muestra que se considerd estadisticamente
significativa (25), se contacté con 173 pacientes, explicindoles la finalidad de la
investigacion y solicitando su permiso para contactar con el familiar que realizaba
el rol de cuidador principal.

De los 173 pacientes, 43 eran auténomos, es decir, 0 no necesitaban cuida-
dor o nadie desempefiaba ese rol. Otros dos pacientes se excluyeron por riesgo de
descompensacién psicética si se contactaba con su cuidador. Tres no querfan que
su cuidador participase en la investigacion. Tras identificar a los cuidadores, un
total de 125, 19 no quisieron participar y 6 fueron excluidos debido a sus dificul-
tades cognitivas (figura 1).

Todos los participantes firmaron el consentimiento informado aprobado
por el Comité de Etica de la Investigacién de la Fundacié Vidal i Barraquer y
respondieron a los items de la escala, pudiendo consultar las dudas con un inves-
tigador con experiencia clinica. Las caracteristicas tanto sociodemograficas como

clinicas de los cuidadores y los pacientes con esquizofrenia se presentan en la tabla
1.
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FiGgura 1

Diagrama de flujo del proceso de seleccion de la muestra
segun los criterios de inclusion/exclusion

Pacientes N = 173

No existe cuidador/paciente
auténomo N=43

Riesgo de descompensacién
psicotica N=2

El paciente no quiere que

el cuidador participe N=3

Cuidadores identificados N = 125

No se presenta entrevista/no quiere

participar N=19

Deterioro cognitivo N= 3

Abandono durante
la entrevista N=3

Muestra para estudio N =100
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TaBLA 1

Caracteristicas sociodemograficas y clinicas de la muestra

Variable N (%) M (DT)
Cuidadores
Sexo

mujeres 82 (82%)

hombres 18 (18%)
Edad 60,1(11,7)
Estado civil

casado 57

soltero 5

divorciado 27

viudo 11
Grado parentesco

madre 62

padre 8

conyuge 8

hermano 17

hijo 5
Educacién

primarios 46

secundarios 37

universitarios 17
Estatus laboral

trabaja 38

no trabaja 62
Pacientes
Sexo

mujeres 33

hombres 67
Edad 40,5(13,1)
Duracion enfermedad 14,6(10,6)
Anos inicio enfermedad 25,8(9,7)
Niimero ingresos 2,9(2,8)

M: media; DT: desviacion tipica.
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Instrumentos

A los cuidadores principales se les administré el cuestionario Escala de Apo-
yo Profesional para Cuidadores (EAP-C), que se describe mds adelante (ver anexo)
y una valoracién global del apoyo profesional percibido dada la ausencia de otros
instrumentos validados que sirvieran de criterio externo. Se formulé la pregunta
“en general, ;cémo valora el apoyo por parte de los profesionales del centro donde
es atendido su familiar?”, solicitdindose una valoracién de 0 a 10.

Procedimiento

Se revisé la literatura existente y la experiencia adquirida a lo largo de los
anos previos, en los que se habian llevado a cabo 5 grupos psicoterapéuticos anua-
les de familiares de personas diagnosticadas de un trastorno mental grave (5). Se
plantearon dos grupos de discusién homogéneos (la mayoria fueron padres salvo
un hijo de un paciente). Estos grupos fueron conducidos por un psiquiatra y una
trabajadora social con formacién en dindmica de grupos. Uno estaba compuesto
por 9 participantes y el otro por 7. Fueron dos grupos semiestructurados donde
la temitica o tépico que se les plante fue: “;Cémo valora usted el apoyo de los
profesionales en salud mental?”, haciendo hincapié en los aspectos emocionales
como cercanfa, empatia y disponibilidad. Durante seis sesiones de 90 minutos y
hasta alcanzar un punto de “saturacién tedrica” (26) un observador de cada grupo
tomé notas de campo, recogiendo citas de los participantes, observaciones sobre
la dindmica grupal y realizando resimenes de los temas tratados. Posteriormente,
se analizaron las notas de campo y se realizé un informe final que se trabajé, ya
con los principales investigadores de este estudio, para proceder al desarrollo y re-
dactado de los items de la futura escala en cuestién. Un grupo de tres psiquiatras,
una trabajadora social y tres enfermeras con experiencia clinica valoraron la ade-
cuacion del contenido de los items. Estos items preliminares fueron administrados
a un grupo de 20 cuidadores de pacientes con esquizofrenia para que valorasen el
vocabulario empleado y posibles dificultades de comprensién. Dichos cuidadores
no formaron parte de la muestra definitiva, ni habfan participado en los grupos
focales. Después de incorporar modificaciones, principalmente semdnticas, la es-
cala quedé formada por siete items valorados mediante una escala tipo Likert de
cuatro puntos (1=nada, 2=poco, 3=suficiente y 4=bastante), siendo la puntuacién
minima de 7 y la mdxima de 28; cuanto mayor es esta, existe una percepcion de
mayor apoyo. No existen puntos de corte (en el anexo se muestran los percentiles

de la puntuacién total de la EAP-C).
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Elaborada la escala definitiva, el autor principal de este trabajo —que contacta
con los pacientes, cita a los cuidadores para el estudio y forma parte del equipo de
profesionales del centro— aplicé la escala a la muestra diana.

Andlisis estadistico

Se calculé el a de Cronbach para analizar la fiabilidad de la escala. Se excluyé
cada uno de los items recalculindose el estadistico o para comprobar si algin item
modificaba sensiblemente la fiabilidad. La estabilidad test-retest se calculé mediante
el coeficiente r de Pearson. Se procedié a analizar la estructura de la escala mediante
andlisis factorial exploratorio. El nimero de factores a extraer se determiné a partir
del criterio de estructura simple (vvs) (27) y se analizaron los resultados obtenidos tras
someter la matriz de extraccién a rotaciones varimaxy oblimin.

Para valorar la validez externa se calcul la r de Pearson entre la puntuacién
total de la EAP-C y la valoracién global del apoyo profesional percibido. Los andlisis
estadisticos se realizaron con el programa R v. 3.0.1 (28) utilizando el médulo psych

v. 1.4.5 (29).

REsurrabpos

En el estudio de la muestra se obtuvo una puntuacién media de 18,67 y D.T.=
4,29 (tabla 2).

En el andlisis de fiabilidad de la escala (tabla 3), se obtuvo un coeficiente o de
Cronbach de 0,82, indicativo de una buena consistencia interna y homogeneidad entre
los diferentes {tems. La eliminacién secuencial de items no produjo modificaciones va-
lorables en el coeficiente a (rango: 0,78-0,90), por lo que se retuvieron todos los items.

Se realizé el test-retest en 52 informantes de la muestra que aceptaron repetir el
cuestionario al cabo de un mes obteniéndose una correlacién de 0,91 (p<0,001).

El indice vos para una complejidad de 1 alcanzé un médximo de 0,81 para un
factor y para una complejidad de 2 un méximo de 0,87 para dos factores. Estos factores
explicaron un 36% y 14% respectivamente de la varianza. A pesar de la escasa diferen-
cia entre ambos indices se prosigui6 la exploracién tentativa de una posible solucién de
dos factores. Las rotaciones varimax y oblimin de la extraccién de dos factores dieron
lugar a saturaciones factoriales similares por lo que se opté por analizar la rotacién
ortogonal dada su mayor simplicidad (tabla 2). Los primeros cinco items saturaron
fuertemente el primer factor, el item seis saturé en ambos factores por igual y solo el
item siete saturé de forma especifica en el segundo factor. Dada la polarizacién de las
saturaciones en el primer factor consideramos que no existe evidencia suficiente para
rechazar la unidimensionalidad de la escala.
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TaBLA 2

Media y desviacion tipica a las cuestiones de la EAP-C

profesionales en este centro? (puntie de 0 a 10)

Items M DT
1. ;Siente que los profesionales en salud mental que atiende 2,84 0,96
a su familiar conocen y se interesan por la posible carga que

le puede suponer el cuidado y preocupacién de su familiar?

2. ;Siente que se le permite participar del proceso terapéuti- 294 | 0,88
co de su familiar?

3. ;Se siente respetado/a por los profesionales que atienden 3,37 0,74
a su familiar?

4. ;Siente que los profesionales han estado a su lado en mo- 2,82 0,99
mentos dificiles de la enfermedad de su familiar (crisis, des-

compensaciones, necesidad de ingreso, agresiones hacia sus

familiares...)?

5. ;Se siente informada acerca de dénde acudir y c6mo ha- 3,01 0,78
cerlo en caso de necesidad de ayuda por empeoramiento de

su familiar?

6. ;Se le permite entrar a la consulta junto a su familiar en- 3,52 0,67
fermo cuando es atendido por el profesional?

7. ;Puede contactar (disponibilidad) fécilmente con el pro- 2,70 | 0,80
fesional que trata a su familiar cuando lo necesita?

En general, ;qué valoracién realiza del apoyo por parte de los 7,45 1,74

M: media; DT: desviacion tipica.
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TaBrA 3

Caracteristicas psicométricas de los items de la EAP-C
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También se procedié a evaluar la validez del constructo mediante un andli-
sis factorial, no encontrdndose una estructura factorial que diese lugar a posibles
agrupaciones de items en el instrumento.

La validez externa de la escala en relacién a la pregunta global de percepcién
de apoyo profesional dio lugar a un coeficiente de correlacién de 0,72 (p<0,001).

Di1scUsION Y CONCLUSIONES

Los resultados de este trabajo indican que la EAP-C presenta una adecuada
de validez y fiabilidad para evaluar dicha variable. La escala es breve y no presenta
dificultades para ser respondida.

Si bien la escala ha sido creada y probada en cuidadores de pacientes con es-
quizofrenia se cree que también pueda ser valida para cuidadores de pacientes con
otros trastornos mentales graves. De todas formas su extensién a otras patologias
deberd verificarse en posteriores estudios empiricos.

Este instrumento trata de recuperar en su evaluacién la importancia del
trato de los profesionales con los familiares como usuarios de los dispositivos
sanitarios, destacando especialmente la humanizacién de la atencién como un
valor altamente apreciado entre los usuarios y que desafortunadamente tiende a
descuidarse.

Esta investigacién presenta algunas limitaciones. La escala fue aplicada al
cuidador principal del paciente por lo que no se recoge la opinién del resto de los
miembros de la familia. También debe tomarse en consideracién que los cuida-
dores puedan tener dificultades para criticar la asistencia recibida, por un efecto
de cautela o de deseabilidad social, pudiendo dar lugar a resultados sesgadamente
positivos (30). Asimismo cabe destacar que Unicamente tres participantes de la
muestra eran familiares directos de pacientes atendidos por el autor principal de
esta investigacién. Por estos motivos, deberia valorarse la aplicacién autoadminis-
trada o a través de un entrevistador no vinculado directamente con la atencién
que reciban los familiares diagnosticados de esquizofrenia.

En conclusién, la EAP-C permite medir de forma valida el apoyo que reci-
ben los cuidadores por parte de los profesionales. Consideramos que este estudio
aporta el primer instrumento para valorar un aspecto importante que ayude a
mejorar la calidad en la atencién de los familiares de los pacientes, pudiendo su
utilizacién convertirse en parte de los instrumentos empleados en los sistemas de
evaluacion de la calidad en la atencién sanitaria.
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ANEXO

Escala de apoyo profesional (EAP-C) para cuidadores de pacientes con esquizofrenia

El cuestionario se pasa al cuidador informal directamente. Las preguntas deben
hacerse de un modo abierto y explicarse todo lo que sea necesario para obtener una

respuesta.

Cumplimentar cada respuesta con el nimero correspondiente: 1 — “nada’,

2 — poco”, 3 — Ssuficiente”, 4 — “bastante’.

1. ;siente que los profesionales en salud mental que atiende
a su familiar enfermo conocen y se interesan por la posible
carga que le pueda suponer su cuidado y preocupacién?

2. ;siente que se le permite participar del proceso terapéuti-
co de su familiar?

3. ;se siente respetado/a por los profesionales que atienden
a su familiar?

4. ;siente que los profesionales han estado a su lado en mo-
mentos dificiles de la enfermedad de su familiar (crisis, des-
compensaciones, necesidad de ingreso, agresiones hacia sus
familiares...)?

5. sse siente informado/a acerca de dénde acudir y cémo
hacerlo en caso de necesidad de ayuda por empeoramiento
de su familiar?

6. sse le permite entrar a la consulta junto a su familiar en-
fermo cuando es atendido por el profesional?

7. ;puede contactar (disponibilidad) ficilmente con el pro-
fesional que trata a su familiar enfermo cuando lo necesita?

PUNTUACION TOTAL:

En general, ;qué valoracién realiza del apoyo por parte de
los profesionales en el centro donde es atendido su familiar?
(valoracién global, puntuar de 0 a 10)
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Percentiles de la puntuacién total del EAP-C

Percentiles Puntuacién
10 13
25 15
50 19
75 22
90 24
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