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RESUMEN

Introduccion: La esquizofrenia es un trastorno psicético que interfiere en
las capacidades de autocuidado y las habilidades sociales del
enfermo. Actualmente, la responsabilidad de su cuidado recae sobre el
cuidador informal, el cual no posee la informacién ni la ayuda suficiente,

generandoles tension, sobrecarga y repercutiéndoles en su calidad de vida.

Objetivo: Determinar en qué medida, Enfermeria puede intervenir para
prevenir y/o mejorar la sobrecarga en el cuidador informal de pacientes con

Esquizofrenia.

Metodologia: Se realizd una revision bibliografica estructurada en diferentes
bases de datos asi como una lectura de literatura especializada proveniente

de libros de texto.

Desarrollo: La mayoria de los estudios confirman que existe un impacto
sobre la salud fisica, psicoldgica, social y econdmica de los cuidadores de
pacientes esquizofrénicos. La intervencidn psicoeducativa es la intervencion
fundamental, la cual la desarrollan otros profesionales, no evidenciando la
figura del papel de Enfermeria para el cuidado de estos cuidadores. Se
refleja la responsabilidad de estructurar Programas de Educacion para la
salud de cuidador, por parte de Enfermeria especializada en Salud Mental.
Para lograrlo cuenta con herramientas como el proceso de enfermeria (PAE),
y el lenguaje estandarizado (NANDA, NIC, NOC).

Conclusiones: Es fundamental que se deje de ignorar que sélo el paciente

con Esquizofrenia sufre y se le discrimina, si ho que en conjunto la familia ve
alterada su normalidad necesitando al igual que él de atencién y de apoyo.
Este estudio demanda investigar intervenciones enfermeras eficaces dirigidas

a este cuidador informal.

PALABRAS CLAVE: Esquizofrenia, Cuidadores, Intervencion y Enfermeria.



INTRODUCCION

Después de la reforma psiquiatrica del 85, los procesos de
desinstitucionalizacién han dado lugar a una nueva era en lo que a las
relaciones entre familiares de enfermos mentales y profesionales de la salud

mental se refiere (1),

Los cuidados profesionales han sido sustituidos por cuidados llevados
a cabo por la familia, tratando asi de atender al paciente sin desvincularlo de
su medio de procedencia pero sin el conocimiento, la informacién y las
aptitudes para asumir esas funciones por parte de la familia, surgiendo de
esta manera nuevas necesidades de soporte sanitario y social ante esta nueva

demanda 2,

Se define como Trastornos Mentales Graves (TMG) aquellos
trastornos psicoticos (excluyendo los organicos) con una evolucion de 2 anos
0 mas o que presentan un deterioro progresivo con afectacion de moderada
a severa en el funcionamiento personal, laboral, social y familiar, en los

ultimos 6 meses ),

La esquizofrenia es uno de los trastornos psicéticos mas severos, ya
que afecta a la percepcioén, ideacién, procesos del pensamiento, sentimientos,
atencién, concentracidon, motivacion y juicio de la persona perdiendo el
contacto con la realidad, resultando incapacitante, ya que interfiere en las
capacidades de autocuidado y las habilidades sociales del enfermo G 4,
Ademas es una enfermedad estigmatizante que provoca un fuerte rechazo

social (/% 5),

Los sintomas que presentan son diversos, varian de una persona a
otra, y se dividen clasicamente en: sintomas positivos; ideas delirantes,
alucinaciones, lenguaje, pensamiento y comportamiento gravemente
desorganizado y negativos: apatia, anhedonia, pobreza afectiva, aislamiento

social y abulia ¢ 7,



Se considera que la esquizofrenia es una enfermedad multifactorial
donde influyen para su desarrollo elementos ambientales, genéticos y

psicosociales. En las investigaciones no se han identificado un Unico factor
5)

La prevalencia de la esquizofrenia se sitla a 1 caso por cada 100
habitantes, independientemente de la cultura, la clase social y la raza. En
cuanto a la incidencia, se estima 0,8 casos por cada 10.000 habitantes por

afno para la poblacion general (¢ 8,

La OMS sostiene que la enfermedad mental de un miembro de la familia
se encuentra ligada a la salud de los otros miembros, quienes influencian y
son influenciados por aquel que padece la enfermedad. Por tanto, la aparicion
de una enfermedad mental en uno de los componentes de la familia, va a

influir en todos los demas familiares y en especial al cuidador principal ¢,

Se estima que entre el 40% y el 90% de las personas que sufren
problemas mentales permanecen en contacto estrecho o viven con familiares,
y dependen de ellos tanto econdmica como emocionalmente convirtiéndose
ésta en la mayor fuente de ayuda que tienen las personas que sufren

esquizofrenia (¢ 9),

La enfermedad presenta importantes repercusiones en la vida de la
persona que la padece asi como en sus familiares, dado que la convivencia
con la persona enferma ocasiona dificultades y conflictos que pueden llevar
a las familias a sentirse desbordadas generandoles tension, sobrecarga y

repercutiéndoles en su calidad de vida /- 10,

Se entiende como cuidador principal o informal a la persona del
hogar familiar que se encarga habitualmente de cuidar la salud de las
personas dependientes, sin recibir retribucién econémica a cambio ¢/ 19, Se
estima la dedicacién de cuidados informales en unas 3.660 horas/afio, lo que

se traduciria en términos econédmicos entre 30.000 y 50.000 € por persona)

(11),



Lo peor no es que estos cuidadores no reciban compensacién ni
reconocimiento, sino que su generosa ayuda se vea penalizada por problemas
en su salud o deterioro en su vida profesional, familiar o actividades de ocio
y comunicacién, hecho que conlleva a que el cuidador se convierta en sujeto
de cuidado, siendo necesarias intervenciones por parte del profesional de

Enfermeria (¢ 9,

OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL

e Determinar en qué medida, Enfermeria puede intervenir para prevenir
y/0 mejorar la sobrecarga en el cuidador informal de pacientes con

esquizofrenia.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Averiguar el perfil del cuidador informal.

o Conocer cédmo repercute el cuidado de pacientes con esquizofrenia en
el cuidador informal.

o Identificar los instrumentos para evaluar la sobrecarga en el cuidador
informal de pacientes con esquizofrenia.

e Averiguar las intervenciones que existen en la actualidad para prevenir
y/0 mejorar la sobrecarga de los cuidadores informales de pacientes

con esquizofrenia.



METODOLOGIA

1. PERFIL DE BUSQUEDA

Se ha realizado una revision bibliografica de la literatura durante los
meses de diciembre a febrero de 2016. La metodologia se ha basado en una
busqueda estructurada accediendo a las siguientes bases de datos: IBECS,
Medline (Embase), Scielo, Cuiden (index) y Dialnet. Ademas se ha realizado
una busqueda manual donde fueron consultados diversos libros de texto
solicitados al Centro de Rehabilitacion Psicosocial Santo Cristo de los Milagros
de Huesca y al Colegio Oficial de Enfermeria de Huesca, asi como material
electrénico disponible en la pagina web de la OMS (Organizacién Mundial de
la Salud) y Tesis Doctorales publicadas en Red extraidas de la pagina

http://www.tdx.cat/. Para afinar la estrategia de busqueda se han utilizado

los operadores boleanos "AND” y “OR”, utilizdndose las siguientes palabras
clave: Esquizofrenia, Cuidadores, Intervencion y Enfermeria, las cuales
fueron consultadas en los Descriptores (DeCS) de la Biblioteca Virtual de
Salud.

2. CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION

Los criterios de inclusion para la revisién fueron: Idioma en espafol y
documentos que datasen desde 2005 a 2016. Los criterios de exclusion para

la revision fueron:

o Intervenciones familiares, cuyo objeto fuera el de mejorar el estado de
salud del paciente con esquizofrenia.

o Familiares que no fuera el cuidador principal.

o Todos aquellos en los que en el titulo y resimenes no se mencionasen

los objetivos de este trabajo.

3. ANALISIS: REVISION BIBLIOGRAFICA

Durante la revisidon se identificaron un total de 26 articulos. De éstos,
después de revisar los titulos y resimenes y aplicando los criterios de

inclusion y exclusion se seleccionaron 16 referencias bibliografias (ANEXO I).


http://www.tdx.cat/

De los articulos finalmente incluidos para la revisién bibliografica, se
realizé una tabla indicando: autores, titulo, afo, lugar, tipo de estudio,

resultados y conclusiones (ANEXO II).

Ademds se extrajo de forma homogénea en otra tabla, toda la
informacion acerca de los diferentes estudios sobre intervenciones,
identificando las similitudes y diferencias (ANEXO III).

DESARROLLO

En lo que respecta al perfil del cuidador informal, la mayor parte de los
estudios revisados coinciden que aquellos que cuidan a personas con
esquizofrenia son mujeres de alrededor de 60 afios. Normalmente madre del

paciente y que trabaja de ama de casa (12 13, 14,15, 20, 23),

Se evidencia que el cuidado de una persona con esquizofrenia ocasiona
repercusiones en multitud de esferas de la vida del cuidador informal que
mantenidas en el tiempo puede conllevar a una sobrecarga. Se ha realizado
una revisidn de las consecuencias mas importantes a partir de la literatura

seleccionada. (12 14, 15, 16, 17, 20, 21, 22, 23)

Una diferenciacion importante, claramente establecida en la literatura
sobre el concepto de carga, es aquella sobre la carga subjetiva y la carga
objetiva. Mientras que la carga subjetiva puede definirse como las actitudes
y reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar, la carga objetiva se
define como el grado de cambios en diversos aspectos del ambito doméstico

y de la vida de los cuidadores (*2- 13,15, 16, 22)

En cuanto al estado de salud de estos cuidadores, la bibliografia
coincide en que estos suelen presentar problemas fisicos y fisioldgicos,

psicoldgicos y sociales (12 14,15, 16,17, 20, 22, 23),

Los problemas de salud fisica y fisiolégica, que suelen reflejar son: un

extremo cansancio, frecuentes dolores de cabeza o de espalda, pérdida de

energia, deficiente alimentacidn originada por la preocupacién, asi como un



aumento de la tensidon arterial y problemas cardiovasculares,

gastrointestinales y alteraciones osteomusculares (12 15/ 16,21, 22),

Los problemas relacionados con la salud psicoldgica identificados por
la literatura, son de caracter emocional y son; el estrés, irritabilidad, estados
de animos bajos, pérdida de sensacién de control y autonomia, depresién,
ansiedad, sentimientos de desesperanza y pérdida, culpa, frustracion,
problemas de suefo y descanso, preocupacién por el futuro, pensamientos
de suicidio o de abandono, restriccidon de libertad personal y de su tiempo de
ocio y tiempo libre (1213, 14,20, 22,23)  Se hg evidenciado que en los cuidadores
de personas con trastornos mentales el riesgo de padecer un trastorno
psicoldgico es de dos a tres veces mayor que en los cuidadores de la poblacién

general (13,17, 21),

El impacto social surge por la tensidon que origina la estigmatizacion,

aislamiento, falta de interaccién social por la vergienza o rechazo de tener
un familiar esquizofrénico, reflejandose sobre todo en el temor a la conducta
impredecible, perdida de vinculos sociales y descuido de las necesidades
personales de quien ejerce el rol de cuidador informal (12 14 15, 16,17, 21, 22, 23)
La disminucién de relaciones sociales del cuidador afecta directamente al

nivel de sobrecarga que sufre, aumentandola considerablemente (1721, 22),

Ademas de todo lo anteriormente expuesto, el cuidador principal debe

enfrentarse a problemas adicionales como los problemas financieros. Las

economias familiares redistribuyen sus recursos econdmicos para dar
respuesta a las nuevas situaciones que van surgiendo. El principal coste
atribuido al cuidado informal es la pérdida de productividad en el mercado

laboral remunerado (12 16,17, 21, 22, 23)

Se considera importante resaltar que la literatura también ha
evidenciado que el cuidado no sélo implica consecuencias negativas, sino

que también se ha demostrado la presencia de aspectos positivos del

cuidado, tales como; la satisfaccion por ayudar a su familiar enfermo,
carifo, respeto, comunicacién, crecimiento personal y superacion de
problemas. Los aspectos positivos y negativos no son elementos opuestos

en el cuidado sino que pueden coexistir (12,21, 22, 23),



Se han encontrado multitud de escalas para valorar la sobrecarga que
presentan los cuidadores informales, entre ellas: el Cuestionario-Entrevista
de carga familiar objetiva y subjetiva ECFOS-II, Escala de sobrecarga del
cuidador de Zarit (Caregiver Burden interview), indice del esfuerzo del

cuidador (IEC), el Apgar familiar, el Cuestionario WHOQOL- Bref y SF-36 (1%
13, 14, 20, 21)

La version espafiola de La Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit
es considerada la mas completa y utilizada de ellas, sin embargo no es
especifica para enfermedades o trastornos de salud mental mostrandose
valida y fiable para medir los niveles de sobrecarga subjetiva de cuidadores

de ancianos aquejados de trastornos psicogeriatricos (12:20),

El Unico cuestionario encontrado validado al castellano que ha
demostrado su eficacia a la hora de evaluar la carga en cuidadores de
personas afectadas de esquizofrenia es el CUESTIONARIO ECFOS-II
(versién en espafiol del instrumento Family Burden Interview Schedule
FBIS) (ANEXO 1V). La version espanola no sdélo es la traduccién literal del
FBIS-SF, sino que es mas completa y afiade varios items relevantes a los
costes que genera el cuidado. Puede ser heteroaplicado o autoaplicado, su
duracién es de 30 minutos aproximadamente, evalla la carga objetiva y
subjetiva que presentan los cuidadores mediante el desglose de 8 areas (tabla

1) ofreciendo una aproximaciéon multidimensional (31417,

TABLA 1. SECCIONES O AREAS DEL ECFOS-II ‘

Seccion A | Asistencia en Actividades de la Vida Cotidiana.

Seccion B | Supervision de Comportamientos Alterados.

Seccion C | Gastos Economicos.

Seccion D | Impacto en la rutina diaria del cuidador y pérdida
de oportunidades sociolaborales y personales .

Seccion E | Preocupaciones generales.

Seccion F | Ayuda.

Seccidon G | Repercusiones en la salud.

Seccion I | Evaluacion del nivel de carga global.




En lo que se refiere a las intervenciones que se realizan en la
actualidad, todos los estudios encontrados refieren que las intervenciones
familiares psicoeducativas son las mas efectivas para disminuir el nivel de
carga en los cuidadores principales, mejorando considerablemente la calidad

de vida del cuidador y por consiguiente la del enfermo mental (12 17 23, 24, 25, 26,
27)

Los programas de intervencion familiar psicoeducativa tienen como
objetivo educar y formar a los cuidadores (12 13,17, 23, 24,25, 27)  Dado que
durante la evoluciéon de la patologia, el cuidador adopta diferentes actitudes,
debe de ofrecerse una intervencion ajustada a las necesidades de cada

cuidador (12,13, 17, 23),

Todos los estudios incluidos, suelen seguir una estructura similar
incluyendo: educacién sobre la enfermedad, la importancia de la adherencia
al tratamiento, entrenamiento en estrategias, habilidades de afrontamiento y
comunicacién, intervencion en crisis y técnica en resolucion de problemas
cotidianos, deteccién precoz de recaidas y técnicas para disminucién de

ansiedad, depresion y sobrecarga familiar (17: 23, 24, 25, 26)

La mayoria de estudios consultados coinciden en la importancia de la
realizacién de la intervencién familiar psicoeducativa en la etapa inicial del
trastorno, donde requieren una atencién profesional de calidad para

determinar el futuro de la enfermedad vy la calidad de vida del entorno familiar

(17, 23, 24, 25, 26)

Con respecto a la duracién de las intervenciones y los participantes
involucrados, existe variabilidad, oscilando entre 8-90 participantes, asi como
de 10 a 36 sesiones, existiendo una relacidon entre el nimero de sesiones y
la efectividad de la intervencion. Ademas, en la mayoria de estudios, la
evaluacion post intervencion se realizé inmediatamente al terminar, aunque
diversos autores resaltan la importancia de una evaluacion post intervencién

mas prolongada en el tiempo para evaluar su efectividad mantenida. (7. 23, 24

25, 26)

Todos ellos refieren que se requieren estudios con una muestra mas
amplia y representativa de sujetos, con un seguimiento mas prolongado en

el tiempo, para poder valorar la influencia del programa (17 23, 24, 25,26, 27),

10



Lo llamativo de todos los estudios es que Unicamente en uno de ellos
es la Enfermera la que dirige estas intervenciones, siendo todas lideradas por

otros profesionales de la Salud (1723, 24, 25, 27),

A la vista de los resultados, se puede decir que son necesarios
Programas de Educacion para la salud dirigidos por Enfermeros
especialistas en Salud Mental, si se quieren realizar unos cuidados integrales
y de calidad, ya que dado el perfil de su formacion esta capacitado y es uno
de los mas competentes para ofrecer cuidados de promocién de la salud y
prevencion de la enfermedad orientandolos al autocuidado de ellos mismos
(12,15, 16 18,19, 21)  para lograrlo Enfermeria cuenta con herramientas como el
proceso de enfermeria (PAE), y el lenguaje estandarizado (NANDA, NIC, NOC)
(15, 200, Segun H. Peplau, (Pionera de la salud mental en Enfermeria), la
aplicacion del PAE estd dirigido a ayudar a la persona a avanzar hacia la
consecuciéon de buena salud ¥, nos permite valorar la situacién familiar,
demandas en salud, necesidades y déficits de autocuidado entorno a la
calidad de vida del cuidador principal, identificando los posibles diagnésticos,
para finalmente llevar a cabo las intervenciones de Enfermeria, contribuyendo
a prevenir o disminuir la sobrecarga asi como posibles complicaciones en la

salud del cuidador del paciente con esquizofrenia (14 15 18, 20),

No obstante son muy pocas las investigaciones que existen en lo que
la implementacion del proceso de atencidn de enfermeria supondria en
cuidadores de pacientes con esquizofrenia (13- 1> 20), De ahi la importancia de
promover y difundir nuevas lineas de investigacidén y posterior publicacién,
acerca de la aplicacion del proceso de enfermeria pudiera influir en la mejora

de salud y calidad de vida de los cuidadores informales (13 15/ 18,20),

11



CONCLUSIONES

El perfil de las personas que cuidan a las personas con esquizofrenia:
es el de una mujer de alrededor de 60 anos, normalmente madre del

paciente y que trabaja de ama de casa.

Se confirma que existe un impacto sobre la salud fisica y fisioldgica,
psicoldgica y social asi como una repercusion econdémica en la vida de

los cuidadores de pacientes esquizofrénicos.

La Unica escala vadlida y fiable encontrada, que permite evaluar la
sobrecarga que presentan los cuidadores de personas afectadas de
esquizofrenia es el CUESTIONARIO ECFOS-II.

Las evidencias encontradas sugieren que los programas
psicoeducativos dirigidos al cuidador informal, es la intervencién
fundamental que deberia formar parte de los planteamientos
terapéuticos la cual la desarrollan otros profesionales, no
evidenciando la figura del papel de Enfermeria para el cuidado de

estos cuidadores.

Se defiende la idea de que sea la Enfermera Especialista en Salud
Mental la que lleve a cabo programas de acuerdo a las intervenciones
derivadas de los diagndsticos formulados desde el proceso enfermero
(PAE) ya que dado el perfil de su formacién esta capacitado y es uno

de los mas competentes para desarrollar esta labor.

Este trabajo abre diversas lineas de investigacion, destinadas a la
valoracion, diagndstico, planificacion, ejecucion y evaluacion de
intervenciones enfermeras que permitan mejorar la calidad de vida del
cuidador principal en personas con esquizofrenia asi como su posterior

publicacion.

12
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ANEXO I: BASES DE DATOS Y ESTUDIOS ESCOGIDOS.

RESULTADOS RESULTADOS RESULTADOS

DESCRIPTORES ' gncONTRADOS VALIDOS UTILIZADOS

“"Esquizofrenia
AND cuidadores
AND Enfermeria

“"Esquizofrenia
AND cuidadores, 7 0 0
intervencion”

“"Esquizofrenia,
cuidadores 12 1 1
Enfermeria” (18)

EMBASE - e i e

_cuidadores ) 8 0 0
intervencion

“"Esquizofrenia,
cu:dadorgs 11 8 4
Enfermeria” (12, 13, 19, 22)

SCIELO “"Esquizofrenia,

cu:dadore:s 14 7 4
intervencion” (17, 23, 24, 26)
“"Esquizofrenia,
cuidadores 7 3 3
CUIDEN Enfermeria” (16, 20, 21)
“"Esquizofrenia,
' cu1dador'e,s ) 10 0 0
intervencion

“"Esquizofrenia,
cu:dadorgs” 6 0 0
Enfermeria

DIALNET

“"Esquizofrenia,
' cu:dador'e;s 7 3 2
intervencion” (25, 27)

Total = 14

+ 2 tesis doctorales:

e Valoracion y Analisis de la Calidad de Vida en el Cuidador Principal de
Personas con Esquizofrenia. Una Perspectiva Enfermera (14,

e El cuidador principal del paciente con esquizofrenia Calidad de vida,
carga del cuidador, apoyo social y profesional (%),
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ANEXO II: TABLA: RESULTADOS ESTUDIOS ESCOGIDOS.

AUTORES TITULO ANO LUGAR TIPO DE RESULTADOS CONCLUSIONES
ESTUDIO
El cuidador del 2010 Sevilla Descriptivo y Se encuentran resultados Existe una tendencia hacia una mayor sobrecarga

Algora MJ enfermo (Espaiia) transversal que relacionan la por parte de la madre cuidadora de un hijo
esquizofrénico: sobrecarga del cuidador esquizofrénico en relacién al padre.

(12) sobrecarga y con la salud del mismo, en Los resultados obtenidos sefialan areas de salud que
estado de el sentido de a mayor se ven clargm_ente afectadas negatlvamerjte por un
salud. nivel de sobrecarga mayor selntlmlento de sobrecarga. Estas areas estan

o en relacion directa con la salud mental del cuidador.
percibida, peor estado de Los resultados de este trabajo nos alertan de la
salud. necesidad de atender a la familia en su propio
Se ha observado que los beneficio y en el del paciente y resaltan la
cuidadores de la muestra importancia de promover y generalizar los grupos
que han manifestado psicoeducativos enfocados a familias para tratar de
mayor sobrecarga, han disminuir el sentimiento de sobrecarga.
demostrado peor estado
de salud.

AUTORES TITULO ANO LUGAR TIPO DE RESULTADOS CONCLUSIONES

ESTUDIO

Jaen Varas G, Evaluacion de la | 2012 La Paz Estudio de tipo En general podemos decir que el

Denisse C, sobrecarga de (Bolivia) cuantitativo, perfil del cuidador es el de una mujer | Se debe realizar intervenciones

Callisaya F. los cuidadores descriptivo y de de alrededor de 60 afos. con los familiares de los

familiares de corte transversal. | Normalmente madre del paciente, que | pacientes esquizofrénicos. Se
(13) pacientes con no trabaja. La disfuncion en el ambito | debe incorporar los programas

esquizofrena

familiar del paciente se correlaciona
con la carga del cuidador y esta en
relacion con las horas dedicadas al
cuidado del paciente y con la
convivencia en el mismo domicilio.

de intervencién familiar debida
que han demostrado su utilidad
para prevenir recaidas y reducir
la tensién familiar.




AUTORES

Isidora Diaz

(14)

TITULO

Valoracién y
Anélisis de la
Calidad de Vida
en el Cuidador
Principal de
Personas con
Esquizofrenia.
Una Perspectiva
Enfermera.
[tesis]

ANO

2015

LUGAR

Murcia
(Espafia)

TIPO DE
ESTUDIO
TESIS

RESULTADOS

El cuidado de una persona con
esquizofrenia puede dar lugar a una
situacion de importante tensién y
sobrecarga para el cuidador
principal generando un impacto
significativo en todos los aspectos
de las vidas individuales del
cuidador principal.

El fin de la disciplina enfermera es
ayudar a las personas a cubrir sus
propias demandas de cuidado
terapéutico o cubrir las demandas
de autocuidado terapéutico de
otros. Por ende, podemos afirmar
que, tanto la salud como el
bienestar general de la persona con
esquizofrenia y de su cuidador
principal, han de ser objetivo y
parte del cuidado enfermero.
Dentro de la relacidén de ayuda,
enmarcada dentro del modelo de H.
Peplau, establecida entre la
enfermera y el cuidador principal y
a través del Proceso de Atencidn de
Enfermeria, podemos llevar a cabo,
de forma sistematizada, una
intervenciéon enfermera dirigida a
mejorar la calidad de vida del
mismo.

CONCLUSIONES

Respecto a las caracteristicas
sociodemograficas del cuidador principal,
la edad estd comprendida entre 53 y 61
afnos y la mayoria son mujeres.

El cuidador principal de personas con
esquizofrenia experimenta una percepcion
propia de su calidad de vida como
consecuencia de su situacion personal, y
vivencia unos sentimientos asociados, que
influyen en su significado de calidad de
vida. Se detecta un déficit de autocuidado
en la mujer cuidadora. Lo principal para
ellas es el cuidado de su familiar enfermo,
dedicando mas tiempo y actividades a
éste, y dejando el ultimo lugar su
autocuidado.

Valorar y analizar la calidad de vida y sus
variables de los cuidadores principales del
paciente con esquizofrenia, nos ayuda a
planificar intervenciones enfermeras de
acuerdo a las necesidades de dichos
cuidadores con el fin de mejorar la calidad
de vida de los mismos.
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AUTORES TITULO ANO LUGAR TIPO DE RESULTADOS CONCLUSIONES
ESTUDIO
El cuidador 2014 Barcelona TESIS Las relaciones encontradas entre la Implementar campafias o
José Miguel, principal del (Espafia) sobrecarga y la calidad de vida del cuidador | talleres sobre estilos de vida
Ribé Buitron paciente con confirman la hipotesis principal planteada saludables, promoviendo el
esquizofrenia en la que una elevada “carga percibida” por | de nivel de vida de los
(15) Calidad de vida, el cuidador se relaciona directamente con cuidadores familiares de
carga del puntuaciones mas bajas en la calidad de pacientes con alteraciones
cuidador, apoyo vida. mentales.
social y
profesional Un tercio de los cuidadores manifiesta tener | Implementar un programa de
sentimientos negativos como tristeza, evaluacion periddica de
desesperanza, ansiedad o depresion y casi sobrecarga, en la busqueda
la mitad refieren no disfrutar de la vida. de informacion relevante y
Existe una mayor calidad de vida en oportuna, que permita
aquellos cuidadores que presentan un identificar los indicios del
mayor apoyo profesional. agotamiento en el cuidador
familiar.
La gran mayoria de los cuidadores Promover y difundir
consideran Util la inclusidn en los centros de | investigaciones sobre la
salud mental programas que den promocion y prevencion de la
informacién y habilidades para manejarse salud mental de pacientes,
ante la enfermedad de su familiar enfermo. | familia y comunidad.
AUTORES TITULO ANO LUGAR TIPO DE RESULTADOS CONCLUSIONES
ESTUDIO
Ma Inés Variables que 2010 Jaén Descriptivo y | El grupo de cuidadores presentaba alto En el estudio se encontrd un
Fernandez influyen en la (Espafia) transversal grado de sobreimplicacion. alto grado de sobrimplicacién
Campos sobrecarga de El andlisis de regresion demostrd que hubo y de sobrecarga elevada en
cuidadores tres variables que predecian la carga cuidadores de pacientes con
(16) informales de familiar: alto nivel de criticismo, bajo nivel esquizofrenia

pacientes con
esquizofrenia.

de actitud positiva y mayor edad.




AUTORES

Estibaliz Amaro
Martin.

(17)

TITULO

Programa grupal
psicosocial y
psicoeducativo
dirigido al
cuidador principal
del enfermo en
fase temprana de
la esquizofrenia.

ANO

2012

LUGAR TIPO DE
ESTUDIO
Pais Vasco Estudio
(Espafia) experimental
de tipo ensayo
clinico

RESULTADOS

De corroborarse la hipdtesis planteada, el
desarrollo de esta intervencién permitiria
aumentar los conocimientos de los
cuidadores sobre la enfermedad.

Por otro lado, apoyaria la implantacién de
la figura enfermera especialista en los
grupos de intervenciones grupales,
fomentando una de las funciones mas
importantes de la enfermera: la que se
ocupa de la promocion de la salud y de la
participacion en los grupos educativos.

CONCLUSIONES

Actualmente son muchos
los partidarios de este
tipo de intervenciones
en fases tempranas de
la esquizofrenia. Sin
embargo, aun no esta
claro hasta qué punto el
desarrollo de estos
programas esta avalado
por pruebas de
efectividad.

AUTORES

TITULO

TIPO DE

ESTUDIO

RESULTADOS

CONCLUSIONES

Maria Isabel
Aznar Cabrerizo

(18)

Necesidades
psicosociales de
los cuidadores
informales de las
personas con
esquizofrenia:
exploracion del rol
del profesional de
enfermeria.

Pamplona
(Espafia)

Descriptivo,
transversal.

Los participantes ven a los
cuidadores como colaboradores y
Como un recurso para atender al
paciente, no como potenciales
clientes. Sin embargo, se
encuentran en un proceso de
cambio en sus actitudes desde un
enfoque centrado en el paciente y
su patologia hacia otro que
tendria en cuenta las necesidades
del cuidador y su estado de
salud.

Los profesionales de
enfermeria de salud
mental deben acelerar un
proceso de reflexidn
critica para desarrollar
conjuntamente
estrategias que permitan
tener en consideracién el
influyente, cambiante y
desafiante contexto
sociocultural actual.
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AUTORES TITULO ANO LUGAR TIPO DE RESULTADOS (ofo] ' [of RUE o]} 1
ESTUDIO
Sifuentes Rol educativo del | 2011 Madrid Descriptivo, | Mas de la mitad de la poblacion afirmé que El Personal de Enfermeria que
Contreras, | profesional de (Espafia) transversal. | durante el tiempo que permanecio6 de visita la trabaja en Salud Mental, debe
A., Sosa enfermeria hacia enfermera, no les ofrecid informacion cientifica de | fortalecer los aspectos positivos
Gil, E., los familiares de la importancia de reconocer los sintomas de la de la relacion terapéutica con
Jaimez, T. | pacientes enfermedad mental de su familiar. los familiares de los pacientes,
esquizofrénicos. Asi mismo percibieron que este personal no es a través de talleres, charlas

(19) suficiente para cubrir las necesidades de salud, alusivas en relacion a la

no les ayudo a expresar sus temores, tampoco promocion de la salud y

ofrecié manifestaciones de apoyo a través del actualizacion en el cuidado

contacto fisico, ni demostrd preocupacion o enfermero.

interés a sus problemas familiares.
AUTORES TITULO ANO  LUGAR TIPO DE RESULTADOS CONCLUSIONES

ESTUDIO

Maria Sobrecarga 2012 Zaldivar Descriptivo y | El nivel de sobrecarga La labor de cuidar recae sobre los padres
Rosario emocional (Pais transversal presentado por un 53% de principalmente, quienes manifiestan especialmente
Andueza del cuidador Vasco, estos cuidadores es intenso, temor por el futuro de sus hijos y sienten que éstos
Doce, del enfermo Espafia) unido a un estado de &nimo dependen en gran medida de ellos, lo que les genera
Pilar mental predominantemente ansioso. una gran sobrecarga.
Galén ingresado El porcentaje de CPI que Debe destacarse el sufrimiento que han expresado
Rodriguez | en una padecen ansiedad y depresion, | estos familiares-cuidadores de enfermos mentales y la
de Isla, unidad de a causa del estrés crénico que necesidad, por tanto, de hacer mas visible su papel,
Ma subagudos. supone el cuidado del paciente | ademas de la conveniencia de hacerles participes en las
Begofia psiquiatrico es alto: 62% de estrategias de atencidn sanitaria, para que se valore su
Benavides familias con ansiedad y 38% implicacién como elemento favorecedor de la inserciéon
Espilla, M2 con depresion. del enfermo mental en la comunidad.
(20)




AUTORES

TITULO

ANO

LUGAR

TIPO DE

RESULTADOS

CONCLUSIONES

ESTUDIO

Rosa Tulia | Intervenciones | 2016 | Santander | Estudio cuasi- | El 88% de los Se evidencid la disminucién de la sobrecarga
Sanchez de enfermeria (Espafia) | experimental cuidadores eran de cuidadores y el aumento del grado de
Martinez, para disminuir sin grupo mujeres, edad media de | funcionalidad de las familias al medirlos
Edith la sobrecarga control. 52+ 16 afios. El 100% después de realizar las intervenciones
Milena en reportaban sobrecarga identificacion rol de cuidador, autocuidado,
Molina cuidadores: de cuidado, de los cuales | estrategias para brindar cuidado con calidad,
Cardona, un estudio el (75%) era intenso y el | manejo de conflictos intrafamiliares,
Olga Rocio | piloto 25% restante estaba en | comunicacion, relajacion y habilidades de
Gémez- riesgo de sobrecarga. cuidado.
Ortega. Mientras, que posterior a | El cuidado por parte de un cuidador familiar en
la intervencién a través | el hogar, requiere de la orientaciéon y apoyo
(21) del proceso de permanente del profesional de enfermeria,
Enfermeria, el 75 % de quien a través del Proceso de Atencidn de
los cuidadores no Enfermeria (PAE); brinde de manera oportuna
percibieron sobrecarga intervenciones que favorecen la calidad del
de cuidado y sélo un cuidado. Esto contribuye a prevenir
25% reporto estar en complicaciones en el cuidador y a disminuir la
riesgo o tener sobrecarga de cuidado o el riesgo de
sobrecarga intensa de padecerla.
cuidado.
AUTORES TITULO ANO LUGAR TIPO DE RESULTADOS CONCLUSIONES
ESTUDIO
Francisco Leal Sobrecargas 2012 Chile Descriptivo y | Los resultados Se concluye que efectivamente una mayor carga
Soto, Carolina objetivas y transversal mostraron que familiar se asocia con un menor nivel de apoyo a los
Espinosa nivel de la mayor parte pacientes.
Cortés, apoyo de las familias El traslado de la atencion al paciente hacia la
Jacqueline Vega | familiar a entrega un alto | atencion a la familia, deberia ser considerada como
Terrazas. pacientes grado de apoyo | cliente y no como un simple instrumento de la
adultos con al paciente. atencion sanitaria, y recibir los apoyos necesarios
(22) esquizofrenia. para poder mantener efectivamente el cuidado sin

que su propio bienestar se vea resentido.
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AUTORES TITULO ANO LUGAR TIPO DE RESULTADOS CONCLUSIONES
ESTUDIO
Franco Cid | Efecto del Programa | 2013 Madrid Ensayo Las medias de los puntajes | Por su costo-efectividad, facilidad de
L.y Psicoeducativo (Espafa) Clinico pre y post programa, implementacion y potencial efecto
Alvaro ProFamille en el muestran diferencias favorable, se recomiendan mas
Cavieres grado de sobrecarga significativas en las escalas | ensayos con este programa con
F. y sintomas de depresion y ansiedad, seguimientos de mediano y largo
psiquicos en con un tamafo de efecto plazo.
(23) familiares moderado.
cuidadores de
personas enfermas
de esquizofrenia.
AUTORES TITULO ANO LUGAR TIPO DE ESTUDIO RESULTADOS CONCLUSIONES
Margarita | Evaluacion 2012 Santiago de Disefio pre- En cuanto al estrés se observa La evaluacién del taller muestra
Loubat O. | del efecto Chile experimental, con que existen diferencias que la intervencién contribuye al
de talleres medidas pre y post | estadisticamente significativas y | afrontamiento de la crisis y su
(24) orientados a intervencién en un el Taller sirvié para disminuir la principal aporte es la promocion
padres solo grupo. sintomatologia de estrés en los y/0 mantencion de estrategias,
cuyos hijos sujetos de la muestran por parte de los padres, que se
presentan diferencias significativas en las correlacionan con la adhesién a
primeros aplicaciones Pre y Post tratamiento.
episodios intervencion En este sentido se
psicoticos. redujo el Estado-Ansiedad, la
dimensién de Rasgo-Ansiedad y
la Ansiedad Total. La Depresion
tuvo un comportamiento similar.
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(25) pacientes con grupo control. sobrecarga en los grupos que lo | para la esquizofrenia.
esquizofrenia recibieron en comparacién con
antes y después aquellos que no lo recibieron,
de un programa independientemente de los
psicoeducativo. programas educativos recibidos
por los pacientes.
AUTORES TITULO ANO LUGAR TIPO DE RESULTADOS CONCLUSIONES

Dra.
Denisse
Claudia
Jaen Varas,
Dra.
Libertad
Pacheco
Barrancos.

(26)

Psicoeducacién e
intervencion
familiar en
pacientes
esquizofrénicos
del hospital de
psiquiatria caja
nacional de
salud.

2010

Bolivia

Estudio
Analitico.

ESTUDIO

El 75% de los participantes no se
encontraban informados sobre el tema.
Durante las entrevistas que se tenian
con los familiares, en donde se
observaba y registraba tanto el
lenguaje verbal como el no verbal; se
obtuvo que un 90% de los familiares
presentaban alta Expresion emocional

Las emociones que sobresalen son el
autosacrificio, emotividad intensa, o
pena por el enfermo. Con la
Psicoeducacion, se debe obtener la
disminucién del estrés y carga
familiar y aumento de los
conocimientos sobre la enfermedad.




AUTORES

Gonzalez
Varea, José

(27)

TITULO

Proyecto de un
programa de
enfermeria
“atencion
familiar en salud
mental

ANO

2005

LUGAR

Barcelona

TIPO DE
ESTUDIO

Descriptivo,
transversal.

RESULTADOS

Se basa en una entrevista familiar
programada a través de la cual se
formulan los diagndsticos de Enfermeria
(NANDA). Siendo: Ansiedad / Temor.
Déficits de conocimientos, Alteracion de
los procesos familiares.

CONCLUSIONES

Los programas de Atencién
Familiar permiten una atencion
integral y activa a las familias.
Estos disminuyen gradualmente el
impacto que se produce en ellas, a
través de apoyo, informacion y de
soporte emocional, permitiendo la
busqueda, identificacién y
utilizacién de recursos propios
para asumir el rol de cuidador
principal, capacitando a las
familias el poder afrontar la
enfermedad e intervenir en la
prevencién de recaidas.
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ANEXO III: ANALISIS DE LOS PROGRAMAS DE INTERVENCION FAMILIAR PSICOEDUCATIVA.

ESTUDIO

17. Programa
grupal
psicosocial
dirigido al
cuidador
principal del
enfermo de
Esquizofrenia.

ESTRUCTURA

Esta formada por 8
unidades con los
siguientes
contenidos:

Qué son, Causas y
tratamiento de los
trastornos
esquizofrénicos
Importancia de
tener buena salud
Coémo afrontar las
crisis y anticiparse
a ellas

Actitudes ante la
enfermedad mental
y los sintomas
Como afrontar los
problemas de
convivencia

Como cuidarse para
poder cuidar.

PROFESIONAL
QUE LO IMPARTE

Liderado por una
enfermera
especialista en
salud mental en
colaboracién con
otros profesionales
del equipo
interdisciplinar;
psiquiatra,
psicélogo clinico y
trabajador social.

ETAPA DE LA

INTERVENCION

Persona con
esquizofrenia en
los primeros
estadios de la
enfermedad, es
decir, en la fase
de recuperacion
temprana que
abarca los 2-6
meses
posteriores a la
fase aguda.
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PARTICIPANTES

Se estima un
tamafio muestral
de 14 sujetos en
cada grupo
(control y
experimental).

SESIONES/
DURACION

16 sesiones
que se
impartiran
con una
frecuencia
semanal y
una duracién
de 90
minutos
cada una.

MOMENTO
DE LA |
EVALUACION

Las
evaluaciones
se realizaran
un mes antes
de las
sesiones y una
semana

y 6 meses
después de la
finalizacion de
las mismas

ESCALA DE
EVALUACION

Evaluacion de
Calidad de
Vida de la
Organizacién
Mundial

de la Salud
(World Health
Organization
Quality of Life,
WHOQOL-100)
en su version
abreviada
WHOQOL-
BREF.



23. Efecto del
Programa
Psicoeducativ
o ProFamille
n el grado de
sobrecarga y
sintomas
psiquicos en
familiares
cuidadores de
personas
enfermas de
esquizofrenia.

24. Evaluacion
del efecto de
talleres
orientados a
padres cuyos
hijos
presentan
primeros
episodios
psicoéticos.

Consta de 10
bloques tematicos,
que incluyen
informacidn respecto
a las causas y
tratamiento de la
enfermedad,
desarrollo de
habilidades de
comunicacion,
establecimiento de
limites,
autovaloracion y la
blsqueda y empleo
de ayuda.

Promocionar
estrategias de
afrontamiento,
educar respecto de
primeros brotes
psicoticos; promover
y facilitar acciones
de auto-cuidado;
resolver problemas
gue se presentan
con el hijo enfermo;
contencién y
escucha activa;
bajar indices de
Emocién Expresada
por parte de los
padres hacia sus
hijos; disminuir
indices de ansiedad,
estrés y depresion
de los padres.

Las sesiones

fueron conducidas

por dos
profesionales de
salud mental,
psiquiatras,
residentes de
psiquiatria y/o
psicélogos.

Psicologa

Al menos un afio
de evolucidn, en
tratamiento
ambulatorio.

Primeros
episodios
psicoticos
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51 cuidadores,
familiares de
personas con
diagnéstico de
esquizofrenia, (un
familiar por
paciente)

Cada grupo fue
integrado por entre
10 a 12 personas.

Muestra no
probabilistica e
intencionada de 55
padres,
distribuidos
aleatoriamente. La
muestra se
distribuyd
aleatoriamente en
5 talleres con 12
participantes en
cada uno.

10
sesiones
bisemana
les de
aproxima
damente
2 horas y
media de
duracién.

12
sesiones,
de 2
horas
cada una
Yy una
frecuenci
a
semanal.
5 talleres
de 12
sesiones
cada
uno.

La evaluacion
post taller, se
realizo
inmediatamente
al término del
mismo, habiendo
sido mas
apropiada una
reevaluacion al
mediano plazo.

La evaluacién
post taller, se
realizd
inmediatamente
al término del
mismo.

Escala de
Sobrecarga del
cuidador de
Zarit.

Inventario de
Depresion BDI
de Beck,
Inventario de
Ansiedad
Estado-Rasgo.
STAI de
Spielberger,
Gorsuch y
Lusheu.



25. Valoracién
de la
sobrecarga en
cuidadores
informales de
pacientes con
esquizofrenia
antes y
después de un
programa
psicoeducativ
o.

26.
psicoeducacio
ne
intervencion
familiar en
pacientes
esquizofrénico
s del hospital
de psiquiatria

Informacion
actualizada,
adecuada y
comprensible sobre
la enfermedad, sus
sintomas, causas y
tratamiento y
ensefarles
estrategias para
afrontar las
reacciones y el
estrés, asi como
ensefarles a
detectar cambios en
el paciente para
evitar recaidas y/o
rehospitalizaciones.
En ella se dio sobre
los aspectos mas
relevantes de la
enfermedad, asi
como del papel que
desempefa la
familia en el curso
de la enfermedad
(recaidas). Reducir
el estrés, mejorando
asi el clima familiar.

Psiquiatra

Médico Residente
de Psiquiatria.

Tener un
diagnostico
confirmado de
esquizofrenia.

La muestra global
esta compuesta
por 90 familias.

8 familias de
pacientes que tiene
esquizofrenia.

Evolucion de mas
de 5 afos, que se
medicara
regularmente,
que hubiese
tenido al menos
una recaida en
los dos ultimos
afnos.

31

36 Fueron seguidos

sesiones | alolargo de 9

en 9 meses con dos

meses. evaluaciones: al
principio
y al finalizar el
programa
psicoeducativo.

6 meses. | Al cabo de un

dos afo.

sesiones

semanale

s de una

a dos

horas y

media de

duracion

cada

una.

El instrumento
de medida
utilizado ha
sido el
cuestionario
de sobrecarga
de Zarit

Una Entrevista
Familiar
semiestructura
da



ANEXO IV: ENTREVISTA DE CARGA FAMILIAR OBJETIVA Y SUBJETIVA
ECFOS-I1

INFORMACION BASICA SOBRE EL CUIDADOR:

0.- Motivo de no cumplimentacion:
1.- Negativa del paciente

2.- Negativa del cuidador

3. Ausencia del cuidador

4. Paciente autonomo

5. Otras

1.-Eleccion del informante :

e Elegido por el paciente como cuidador principal SI NO

e Elegido por el profesional como cuidador principal SI NO
e Acompainante ocasional SI NO

2.-Relacion con el paciente:

1.Ninguna 2.Cényuge 3.Padre/Madre 4.Hijo 5.Hermano 6.Amigo 7. Otra ___

3.-Convive con el paciente : SI NO

4.-Frecuencia de la relacion :

¢Cuantas horas a la semana pasa con el paciente ?

Menos de una hora a la semana

Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 2 hora al dia)

De 5 a 7 horas a la semana (Entre 2 hora y 1 hora al dia)

De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)
De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)

AU D

De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)
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7. Mas de 28 horas a la semana (Mas de 4 horas al dia)

5.-Calidad de la relacion del cuidador con el paciente:

e Evaluada por el cuidador : 1. Muy buena 2. Buena 3 Normal
4. Regular 5. Mala 6. Muy mala

e Evaluada por el paciente : 1. Muy buena 2. Buena 3 Normal
4. Regular 5. Mala 6. Muy mala

6.-Sexo del cuidador: 1. Masculino 2. Femenino

7.-Edad del cuidador:

8.- Trabaja el cuidador fuera de casa :
1. T° total 2. T° parcial 3. NO

9.- Edad a la que el cuidador finalizé los estudios :

8.- ¢Coincide el cuidador con el de la evaluacion previa ? : SI NO

(en caso de evaluaciones seriadas)

MODULO A:

AYUDA FAMILIAR EN ACTIVIDADES DE LA VIDA COTIDIANA

DEL PACIENTE

Con relativa frecuencia, las personas que padecen una enfermedad mental
pueden necesitar ayuda para hacer las cosas de cada dia, o bien que se les
recuerde que las tienen que hacer.

Los familiares y amigos de los enfermos mentales suelen preocuparse por
estas dificultades y se encargan muchas veces de ayudarles para que
puedan realizarlas.

A algunos familiares, por su situacion personal, dedicar este tiempo al
cuidado de los pacientes les supone realizar cambios en su propia vida:
cambiar sus planes, abandonar otras obligaciones, renunciar a otras cosas,
etc.

Otras no pueden dedicar todo el tiempo que quisieran a ayudarles pero

piensan continuamente en estas dificultades y sufren por ello.
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Las preguntas que siguen estan relacionadas con la repercusién en su vida
de las dificultades de (NOMBRE) para valerse por si mismo en algunas
actividades cotidianas:

* el aseo personal

* la toma de medicacion

* las tareas de la casa

* las compras

* la comida

* el trasporte

* el manejo del dinero

* el aprovechamiento del tiempo.

Es muy posible que (NOMBRE) no necesite ayuda en alguna de las
actividades que a continuacion le nombraremos. También es posible que
necesite ayuda pero que para usted ayudarle no suponga ningun problema
ni preocupacion. Vamos a centrarnos en los altimos 30 dias. (puede ser
conveniente centrar el periodo de evaluacion mediante un acontecimiento o

fecha relevante para el informador).

Al. ¢ (NOMBRE) se ocupa de su aseo personal (bainarse, vestirse,
cambiarse de ropa, cortarse el pelo, las uiias, etc.) el sélo de forma
adecuada?

SI NO

Si responde SI, pasar a la pregunta A2.

Ala. (Durante los Gltimos 30 dias, con qué frecuencia (cuantas veces) le
recordd a (NOMBRE) que tenia que mantener su aseo personal o fue
necesario que le ayudara a realizarlo ? Lo hizo :

Ninguna

Menos de 1 vez por semana

1 6 2 veces por semana

3 a 6 veces por semana

Todos los dias

A1lb. ¢(En qué medida (hasta qué punto/ cuanto) le preocupd (le supuso una
molestia/ le resulté incomodo/ le cambid sus planes/le “incordié”) tener que
recordarle a (NOMBRE) que hiciera estas cosas o ayudarle a hacerlas? Le

preocup? :
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Nada/ Poco/ Bastante/ Mucho
Alc. (Cuantas horas a la semana ha dedicado como media a ayudarle en su
aseo personal ?
Menos de una hora a la semana
Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 2 hora al dia)
De 5 a 7 horas a la semana (Entre %2 hora y 1 hora al dia)
De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)
De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)

De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)

N o s N

Mas de 28 horas a la semana (Mas de 4 horas al dia)

A2. ¢ (NOMBRE) se ocupa por si mismo de la medicacion y la toma
adecuadamente?
SI NO
Si responde SI, pasar a la pregunta A3.
A2a. {Durante los Gltimos 30 dias, cuantas veces (con qué frecuencia) fue
necesario insistir, recordar, animar o presionar a su familiar para que se
tomara la medicacion, o se la tuvo que dar personalmente o administrar a
escondidas? Lo hizo :
Ninguna
No toma medicacion
Menos de 1 vez por semana
1 6 2 veces por semana
3 a 6 veces por semana
Todos los dias
A2b. ¢En qué medida (hasta qué punto/ cuanto) le preocupd (le supuso una
molestia/ le resultd incomodo/ le cambid sus planes/le “incordid”) tener que
recordar, presionar, insistir o forzar para que (NOMBRE) se tomara la
medicacion ? Le preocupod :

Nada/ Poco/ Bastante/ Mucho
A2c. ¢{Cudntas horas a la semana ha dedicado, como media, a que se
tomara la medicacién .?
1. Menos de una hora a la semana
2. Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 2 hora al dia)

3. De 5 a 7 horas a la semana (Entre %2 hora y 1 hora al dia)
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4, De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)
5. De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)
6. De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)

7. Mas de 28 horas a la semana (Mas de 4 horas al dia)

A3. ¢ (NOMBRE) realiza las tareas de la casa que le corresponden:

limpiar, barrer, fregar, hacer la cama, etc. de forma adecuada?

(Valorar en el contexto de su propia familia, comparado con los hermanos

y otros miembros de la familia que tareas de la casa tendria que hacer)

SI NO

Si responde SI, pasar a la pregunta A4.

A3a. (Durante los Gltimos 30 dias, cuantas veces (con qué frecuencia) le

recordd, insistié o presion6 a (NOMBRE) para que hiciera sus tareas de la

casa o le ayudd a hacerlas? Lo hizo :

Ninguna

Menos de 1 vez por semana

1 6 2 veces por semana

3 a 6 veces por semana

Todos los dias

A3b. ¢En qué medida (hasta qué punto/cuanto) le preocupd (le supuso una

molestia/ le resulté incomodo/ le cambid sus planes/le “incordié”) tener que

recordar o ayudar a (NOMBRE) para que hiciera estas cosas ? Le preocupé :
Nada/ Muy poco/ Algo/ Mucho

A3c. ¢(Cuantas horas a la semana ha dedicado como media hacerle las

tareas domésticas propias de (NOMBRE) ?

Menos de una hora a la semana

Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 2 hora al dia)

De 5 a 7 horas a la semana (Entre 2 hora y 1 hora al dia)

De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)

De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)

De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)

N o s Wb

Mas de 28 horas a la semana (Mas de 4 horas al dia)

A4. ¢ (NOMBRE) hace la compra (de comida, ropa, y otras cosas que

necesita) que tiene que hacer.
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SI NO

Si responde SI, pasar a la pregunta A5.

Ada. (Durante los Gltimos 30 dias, cuantas veces (con qué frecuencia)
recordd, insistié o presioné a (NOMBRE) para que hiciera las compras, le
ayudo a hacerlas o se las tuvo que hacer usted ? Lo hizo :

Ninguna Menos de 1 vez por semana

1 6 2 veces por semana

3 a 6 veces por semana

Todos los dias

Adb. (En qué medida (hasta qué punto/ cuanto) le preocupd (estuvo
pendiente/ le supuso una molestia/ le resulté incémodo/ le cambid los
planes/le “incordié”) tener que recordarle o ayudar a (NOMBRE) para que
hiciera estas cosas ? Le preocupo :

Nada/ Poco/ Bastante/ Mucho

Adc. (Cuantas horas a la semana ha dedicado como media a hacer compras
para (NOMBRE) que hubiera hecho él si no fuera por su enfermedad?

Menos de una hora a la semana

Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 2 hora al dia)

De 5 a 7 horas a la semana (Entre %2 hora y 1 hora al dia)

De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)

De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)

De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)

N o s WwNRe

Mas de 28 horas a la semana (Mas de 4 horas al dia)

A5. EEn las comidas, (NOMBRE) se amolda a la rutina familiar (come
a las mismas horas, el mismo menu, etc.)?.

SI NO

Si responde SI, pasar a la pregunta Aé.

A5a. ¢{Durante los altimos 30 dias, cuantas veces hizo especialmente la
comida para (NOMBRE), o le ayudd a preparar la comida? Lo hizo :

Ninguna

Menos de 1 vez por semana

1 6 2 veces por semana

3 a 6 veces por semana

Todos los dias
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A5b. ¢En qué medida (hasta qué punto/ cuanto) le preocupd (le supuso una
molestia/ le resulté incomodo/ le cambio los planes/ le “incordid) tener que
hacerle la comida o ayudarle a prepararla? Le preocupb :

Nada/ Poco/ Bastante/ Mucho

A5c. ¢(Cudntas horas a la semana ha dedicado como media a preparar
comida especificamente para él ?

Menos de una hora a la semana

Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 2 hora al dia)

De 5 a 7 horas a la semana (Entre %2 hora y 1 hora al dia)

De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)

De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)

De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)

N o s Wwh e

Mas de 28 horas a la semana (Mas de 4 horas al dia)

A6. ¢((NOMBRE) puede ir solo a los sitios andando o usando los
medios de trasporte normales?

SI NO

Si responde SI, pasar a la pregunta A7.

A6a. (Durante los Gltimos 30 dias, cuantas veces ha tenido que ayudar a
(NOMBRE) a ir (trasladarse a los sitios, acompafarle) andando, en coche,
en transporte publico u otros medios (o tuvo que llevarle a los sitios porque
no"“sabia” ir)? Lo hizo :

Ninguna

Menos de 1 vez por semana

1 6 2 veces por semana

3 a 6 veces por semana

Todos los dias

A6b. ¢(En qué medida (hasta qué punto/ cuanto) le preocupd (le supuso una
molestia/ le resulté incomodo/ le cambid sus planes) tener que ayudarle a ir
(trasladarse a los sitios/acompanfarle/llevarle) ? Le preocupd :

Nada/ Poco/ Bastante/ Mucho

A6c. (Cuantas horas a la semana ha dedicado como media a ayudarle en
los desplazamientos ?

1. Menos de una hora a la semana

2. Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 2 hora al dia)
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De 5 a 7 horas a la semana (Entre %2 hora y 1 hora al dia)
De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)
De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)

De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)

N o s Ww

Mas de 28 horas a la semana (Mas de 4 horas al dia)

A7. ¢ (NOMBRE) se maneja y administra sélo el dinero?

SI NO

Si responde SI, pasar a la pregunta A8.

A7a. (Durante los ultimos 30 dias, cuantas veces ayudo a (NOMBRE) a
administrar el dinero o lo administré usted directamente (/e dio dinero en
pequenas cantidades para que no lo malgaste, hizo pagos en su nombre,
manejo las cuentas de ahorro, fue a los bancos, etc.) ? Lo hizo :

Ninguna

Menos de 1 vez por semana

1 6 2 veces por semana

3 a 6 veces por semana

Todos los dias

A7b. ¢(En qué medida (hasta qué punto/ cuanto) le preocupd (le supuso una
molestia/ le resultd incomodo/ le cambid los planes) tener que ayudarle en
el manejo del dinero ? Le preocupd :

Nada/ Poco/ Bastante/ Mucho

A7c. {Cuantas horas a la semana ha dedicado como media en administrarle
el dinero?

Menos de una hora a la semana

Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 2 hora al dia)

De 5 a 7 horas a la semana (Entre %2 hora y 1 hora al dia)

De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)

De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)

De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)

N oA W

Mas de 28 horas a la semana (Mas de 4 horas al dia)

A8. ¢ (NOMBRE) organiza bien el tiempo : cumple los horarios,
acude

al trabajo o a los estudios, ocupa su tiempo libre en entretenerse,

etc.
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SI NO
Si responde SI, pasar a la pregunta A9.

A8a. {Durante los ultimos 30 dias, cuantas veces tuvo que intervenir para
que (NOMBRE) no malgastase el tiempo o permaneciese ocioso y lo
emplease en actividades como trabajar, estudiar, divertirse o visitar a los
amigos? Lo hizo :

Ninguna

Menos de 1 vez por semana

1 6 2 veces por semana

3 a 6 veces por semana

Todos los dias

A8b. (En qué medida (hasta qué punto/ cuanto) le preocupd (le supuso una
molestia/ le resultdé incomodo/ le cambid los planes) tener que ayudar a
(NOMBRE) a utilizar bien su tiempo (a organizarse los horarios, a
organizarse el tiempo)? Le preocupd :

Nada/ Poco/ Bastante/ Mucho

A8c. {Cuantas horas a la semana ha dedicado como media en hacerle
compafia porque no le queria dejar solo o en acompafarle a actividades
sociales y de entretenimiento (cine, restaurantes, paseos, etc.) porque no
tenia con quién ir o porque queria estimularle a “hacer algo”?

Menos de una hora a la semana

Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 2 hora al dia)

De 5 a 7 horas a la semana (Entre %2 hora y 1 hora al dia)

De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)

De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)

De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)

N o s wbhRe

Mas de 28 horas a la semana (Mas de 4 horas al dia)

A9. ¢ (NOMBRE) acude solo a las consultas, revisiones, centros de
tratamiento, etc. ?

SI NO

Si responde SI, pasar a la pregunta A10.

A9a. ¢{Durante los altimos 30 dias, cuantas veces tuvo que acompanar a

(NOMBRE) a la consultas, revisiones, o centros de tratamiento? Lo hizo :
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Ninguna

Menos de 1 vez por semana

1 6 2 veces por semana

3 a 6 veces por semana

Todos los dias

A9b. ¢(En qué medida (hasta qué punto/ cuanto) le preocupd (le supuso una
molestia/ le resulté incomodo/ le cambid los planes) tener que acompafnar a
(NOMBRE) las consultas, revisiones, centros, etc.? Le preocupo :

Nada/ Poco/ Bastante/ Mucho

A9c. (Cuantas horas a la semana ha dedicado como media a acompafar a
(NOMBRE) a las consultas, revisiones, centros de tratamiento, etc.?

Menos de una hora a la semana

Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 2 hora al dia)

De 5 a 7 horas a la semana (Entre %2 hora y 1 hora al dia)

De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)

De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)

De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)

N o U s Wwbhe

Mas de 28 horas a la semana (Mas de 4 horas al dia)

A10. ¢ (NOMBRE) realiza por si mismo las gestiones
administrativas, “papeleos”, solicitudes de trabajo, pensiones, etc. ?
SI NO

Si responde SI, pasar a la seccion B.

A10a. ¢(Durante los dltimos 30 dias, cuantas veces tuvo que realizar
gestiones o “papeleos” para (NOMBRE)? Lo hizo :

Ninguna

Menos de 1 vez por semana

1 6 2 veces por semana

3 a 6 veces por semana

Todos los dias

A10b. (En qué medida (hasta qué punto/ cuanto) le preocupd (le supuso
una molestia/ le resulté incémodo/ le cambid los planes) tener que realizar
las gestiones o “papeleos” a (NOMBRE) ? Le preocupo :

Nada/ Poco/ Bastante/ Mucho

A10c. {Cuantas horas a la semana ha dedicado como media a realizar las

gestiones o “papeleos” a (NOMBRE).?
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Menos de una hora a la semana

Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 2 hora al dia)

De 5 a 7 horas a la semana (Entre %2 hora y 1 hora al dia)

De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)
De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)

De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)

N o s WwN e

Mas de 28 horas a la semana (Mas de 4 horas al dia)

MODULO B :

CONTENCION DE COMPORTAMIENTOS ALTERADOS

En ocasiones, las personas que sufren una enfermedad mental pueden
presentar comportamientos extrafios y Illamativos, hacer cosas que
molestan a los demas, 6 -en ocasiones- romper cosas 0 incluso estar
agresivos con otras personas o agredirse a si mismos. En estos casos, las
familias y amigos suelen intervenir para tratar de evitarlo.

Puede que esto no le haya pasado nunca a (NOMBRE) pero ,en cualquier
caso, por favor preste atencidén a las siguientes preguntas.

B1l. ¢En ocasiones (NOMBRE) se comporta de forma extravagante,
embarazosa, molesta o inadecuada, de tal forma que puede sentir
usted vergiienza o incomodidad?

SI NO

Si responde NO, pasar a la pregunta B2.

B1la. (Durante los altimos 30 dias, cuantas veces (con qué frecuencia) ha
intervenido para prevenir, evitar o solucionar las consecuencias de estos
comportamientos? Lo hizo :

Ninguna

Menos de 1 vez por semana

1 6 2 veces por semana

3 a 6 veces por semana

Todos los dias

B1lb. ¢En qué medida lo pasé mal, (se preocupd, se sinti6 molesto o
incomodo) por los comportamientos inadecuados de (NOMBRE)? Le
preocup? :

Nada/ Poco/ Bastante/ Mucho
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B2. ¢ (NOMBRE) hace cosas para llamar la atencioén, o para que todo
el mundo esté pendiente de él ?

SI NO

Si responde NO, pasar a la pregunta B3.

B2a. ¢Durante los altimos 30 dias, cuantas veces (con qué frecuencia)
intenté prevenir o tuvo que cortar las excesivas demandas de atencién de
(NOMBRE)? Lo hizo :

Ninguna

Menos de 1 vez por semana

1 6 2 veces por semana

3 a 6 veces por semana

Todos los dias

B2b. ¢(En qué medida lo pasé mal, (se preocupd, se sinti6 molesto o
incomodo) por las llamadas de atencién de (NOMBRE)? Le preocup? :

Nada/ Poco/ Bastante/ Mucho

B3. ¢Por las noches (NOMBRE) ocasiona molestias a los demas por
su actividad o por sus comportamientos?

SI NO

Si responde NO, pasar a la pregunta B4.

B3a. (Durante los altimos 30 dias, cuantas veces (con qué frecuencia) ha
intervenido para prevenir, evitar o solucionar las consecuencias de estos
comportamientos? Lo hizo :

Ninguna

Menos de 1 vez por semana

1 6 2 veces por semana

3 a 6 veces por semana

Todos los dias

B3b. ¢(En qué medida lo pasé6 mal, (se preocupd, se sinti6 molesto o
incomodo) por este motivo? Le preocupo :

Nada/ Poco/ Bastante/ Mucho

B4. (En ocasiones (NOMBRE) ha insultado, amenazado o atacado a

otras personas?
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SI NO

Si responde NO, pasar a la pregunta B5.

B4a. {Durante los altimos 30 dias, cuantas veces (con qué frecuencia) ha
tenido que intervenir o hacer algo para prevenirlo o solucionar las
consecuencias de los comportamientos agresivos de (NOMBRE)? Lo hizo :
Ninguna

Menos de 1 vez por semana

1 6 2 veces por semana

3 a 6 veces por semana

Todos los dias

B4b. ¢(En qué medida lo pasé mal, (se preocupd, se sinti6 molesto o
incomodo) por el riesgo de que (NOMBRE) hiciese dafio (/e hiciese pasar un
mal rato) a alguien ?

Nada/ Poco/ Bastante/ Mucho

B5. éHa manifestado (NOMBRE) deseos de muerte, ideas de
suicidio o ha intentado suicidarse en alguna ocasion?

SI NO

Si responde NO, pasar a la pregunta B6.

B5a. {Durante los altimos 30 dias, cuantas veces (con qué frecuencia) ha
hecho cosas para quitarle esa idea de la cabeza o evitar que intentara
suicidarse? Lo hizo :

Ninguna

Menos de 1 vez por semana

1 6 2 veces por semana

3 a 6 veces por semana

Todos los dias

B5b. ¢(En qué medida lo pasé mal, (se preocupd, se sinti6 molesto o
incémodo)

por los comentarios, planes o intentos de suicidio de (NOMBRE)? Le
preocup? :

Nada/ Poco/ Bastante/ Mucho

B6. ¢éAbusa (NOMBRE) del alcohol?

SI NO
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Si responde NO, pasar a la pregunta B7.

B6a. {Durante los ultimos 30 dias, cuantas veces (con qué frecuencia) ha
intervenido para prevenir, evitar o solucionar las consecuencias del abuso
de alcohol? Lo hizo :

Ninguna

Menos de 1 vez por semana

1 6 2 veces por semana

3 a 6 veces por semana

Todos los dias

B6b. ¢(En qué medida lo pasé mal, (se preocupd, se sinti6 molesto o
incémodo)

por los problemas de (NOMBRE) con el alcohol? Le preocupd :

Nada/ Poco/ Bastante/ Mucho

B7. iToma (NOMBRE) drogas?

SI NO

Si responde NO, pasar la pregunta BS8.

B7a. {Durante los altimos 30 dias, cuantas veces (con qué frecuencia) ha
intervenido para prevenir, evitar o solucionar las consecuencias de su
consumo de drogas? Lo hizo :

Ninguna

Menos de 1 vez por semana

1 6 2 veces por semana

3 a 6 veces por semana

Todos los dias

B7b. ¢(En qué medida lo pasé mal, (se preocupd, se sinti6 molesto o
incémodo)

por el problema con las drogas de (NOMBRE)? Le preocupo :

Nada/ Poco/ Bastante/ Mucho

B8. éCuantas horas como media a la semana ha dedicado a
controlar y contener los comportamiento de (NOMBRE) a fin de
evitar conductas inadecuadas, molestas y problematicas ?

1. Menos de una hora a la semana

2. Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 2 hora al dia)
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De 5 a 7 horas a la semana (Entre %2 hora y 1 hora al dia)
De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)
De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)

De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)

N o s Ww

Mas de 28 horas a la semana (Mas de 4 horas al dia)

MODULO C:

MODULO DE GASTOS ECONOMICOS

C1. ¢Durante los Gltimos 30 dias, han tenido que pagarle o le

han dado de su propio dinero a (NOMBRE) para que pagase

algun gasto?

SI NO

(Si la respuesta es afirmativa conteste inmediatamente las preguntas de
C2.)

C2. éCuanto dinero les costo ?(¢Estos gastos se relacionan directamente
con la enfermedad? Segun el entrevistador)

a. gastos de desplazamiento y transporte, gasolina, taxi,

billetes de autobdus, tren, etc.? 1 0

b. ropas y calzado? 1 0

c. tabaco? 10

d. alimentacion ? (Si (NOMBRE) vive en casa con usted, calcule
aproximadamente la parte de los gastos de alimentacién que le corresponden)
10

e. alojamiento (alquiler, hipoteca). (Si su familiar vive en casa con usted,
calcule aproximadamente la parte que le corresponde del alquiler o hipoteca
de su domicilio)

f. medicacion ? 1 0

g. tratamiento en salud mental, (consultas,

hospitalizaciones, etc.) ? 1 0

h. otros gastos en médicos (o dentista) ? 1 0

i. pdlizas de seguro o mutuas sanitarias 1 0

j. dinero de bolsillo, para pequefios gastos ? 1 0

k. articulos personales ? 1 0
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I. actividades sociales o recreativas : entretenimientos, cine, comidas en
restaurantes, aficiones, etc. 210

m. teléfono ? 1 0

n. sueldo de personas contratadas para cuidar de (NOMBRE) ? 1 0

0. dafios a personas y a la propiedad : gastos para reponer dafos en la
propiedad de la familia o de otros y pagos legales de multas, fianzas,
abogados, indemnizaciones, etc. ?1 0

p. compra y reparacion de automovil, moto, etc. ? 1 0

g. gastos en cursos, clases, ensefianza, etc. ? 1 0

r. otros gastos (especificar: ej. Pdlizas de defuncién.) ? 1 0

C3. éEn el Gltimo afo, (NOMBRE) ha supuesto un gasto
extraordinario relacionado con su enfermedad? Lo fue :

siempre o casi/ frecuentemente/ algunas veces/ pocas veces/ nunca

C4. ¢ Cuanto dinero aporta (NOMBRE) a la economia familiar ?

MODULO D :
CAMBIOS EN LA RUTINA DIARIA DEL CUIDADOR

D1a. éDurante los ultimos 30 dias, cuantas veces falto (tuvo que dejar
de ir) o llego tarde al trabajo (a su ocupacion o sus estudios) por
tener que ocuparse de (NOMBRE)? Lo hizo :

Ninguna

Menos de 1 vez por semana

1 6 2 veces por semana

3 a 6 veces por semana

Todos los dias

D1a2. {Cuantos dias en el Gltimo mes ha faltado al trabajo total o
parcialmente para atender necesidades de (NOMBRE) ?

D1a3. Anotar las “jornadas equivalentes completas” (cuantas

jornadas completas falto durante el Ultimo mes sumando todas las horas

empleadas en atender al paciente)

D1b. éDurante los ultimos 30 dias, cuantas veces tuvo que cambiar,
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interrumpir o alterar sus planes de diversion, sus actividades
sociales o de ocio para atender a (NOMBRE)? Lo hizo :

Ninguna

Menos de 1 vez por semana

1 6 2 veces por semana

3 a 6 veces por semana

Todos los dias

D1c. ¢Durante los Gltimos 30 dias, cuantas veces tuvo que cambiar,
interrumpir o alterar las labores de la casa y la rutina doméstica
para atender a (NOMBRE)? Lo hizo :

Ninguna

Menos de 1 vez por semana

1 6 2 veces por semana

3 a 6 veces por semana

Todos los dias

D1d. ¢Durante los uUltimos 30 dias, cuantas veces el cuidar de
(NOMBRE) le impidio6 dedicar a otros miembros de la familia el
tiempo y la atencion que necesitaban? Lo hizo :

Ninguna

Menos de 1 vez por semana

1 6 2 veces por semana

3 a 6 veces por semana

Todos los dias

D2. ¢La enfermedad de (NOMBRE) le ha obligado a realizar cambios
mas o menos permanentes en su rutina diaria, trabajo, o vida social
como por ejemplo :

(PUEDE MARCAR CON UN CIRCULO MAS DE UNA RESPUESTA)

SI NO

d2a. trabajar menos o dejar de trabajar 1 0

d2b. retirarse antes de lo planeado 1 0

d2c. no tener vida social 1 0

d2e. perder las amistades 1 0
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d2f. no tener vacaciones 1 0
d2g. Otros: especificar
TOTAL

MODULO E :

MOTIVOS DE PREOCUPACION POR EL PACIENTE

Nos gustaria preguntarle sobre algunos aspectos de la vida de (NOMBRE)
que pueden causarle a usted preocupaciéon, desasosiego, malestar,

agobio u “obsesion”.

El. Le preocupa la seguridad (/a integridad fisica ) de (NOMBRE) (que le
pueda pasar algo malo : tener un accidente, una pelea, fugarse, etc.) :

siempre o casi/ frecuentemente/ algunas veces/ pocas veces/ nunca

Elb. Estd usted preocupado porque (NOMBRE) puede no estar
correctamente atendido, o no estar recibiendo un buen tratamiento
(adecuado, correcto y de calidad, suficiente) para su enfermedad:

siempre o casi/ frecuentemente/ algunas veces/ pocas veces/ nunca

Elc. Le preocupa que (NOMBRE) no tenga una adecuada vida social, que
no se relacione, ni salga de casa, que tenga pocos amigos o por el contrario
que salga con gente o amigos que no le convienen:

siempre o casi/ frecuentemente/ algunas veces/ pocas veces/ nunca

Eld. Le preocupa la salud fisica (enfermedades organicas) de (NOMBRE)
mas de lo
habitual (comparado con otras personas de su entorno, de su edad) :

siempre o casi/ frecuentemente/ algunas veces/ pocas veces/ nunca

Ele. Le preocupa que (NOMBRE) no se las arregle bien en la vida
cotidiana (en el dia a dia) (comparado con otras personas de su misma
edad y de su entorno.) :

siempre o casi/ frecuentemente/ algunas veces/ pocas veces/ nunca
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E1f. Le preocupa como (NOMBRE) manejaria el dinero (solucionaria sus
problemas econdémicos) si usted no estuviera ahi para ayudarle :

siempre o casi/ frecuentemente/ algunas veces/ pocas veces/ nunca

Elg. Le preocupa el futuro que le espera a (NOMBRE) mas de lo que le
preocuparia si no estuviera enfermo:

siempre o casi/ frecuentemente/ algunas veces/ pocas veces/ nunca

MODULO F:

AYUDA DE QUE DISPONE EL INFORMANTE

Es posible que usted no sea la persona que mas tiempo dedica a ayudar a
(NOMBRE), ni la uUnica que lo hace. Otras personas también pueden
colaborar con usted para cubrir las necesidades y problemas derivados de la
enfermedad.

F 1. (Puede usted acudir a otros familiares o personal voluntario que le
ayude a cuidar de (NOMBRE) para poder descansar o cuando usted sélo no
puede hacerlo ?

SI NO

F2. (Cuantas horas a la semana de media dedican estas otras personas en
total a cuidar de (NOMBRE) ?

MODULO G :
REPERCUSIONES EN LA SALUD DEL CUIDADOR

G1. (Durante el Gltimo mes ha precisado usted asistencia socio-sanitaria
como consecuencia directa de la enfermedad de (NOMBRE) ? (La relacidn
entre la enfermedad del paciente y la del cuidador la establece el
informante, justificandola. Si el familiar considera que existe la relacion y
el entrevistador no, el entrevistador debe anotarlo y justificarlo.

SI NO

EN CASO AFIRMATIVOS CONTESTE A LAS DOS SIGUIENTES

G2.
Namero de visitas (Publico/ Privado/ Concertado)

Servicio de Urgencias
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Psiquiatra

Psicélogo

Enfermeria

Trabajo social

Terapia de grupo

Médico general

Otras especialidades

Hospitalizacion (n° de dias totales de ingreso)

Medicinas alternativas

G3. Si toma medicacion, especificar el farmaco y la dosis :

Nombre comercial , Dias totales, Mgr/dia

G4. (Cuantos dias ha estado usted de baja por problemas médicos que
usted considere derivados de la enfermedad de (NOMBRE DEL PACIENTE)

durante el ultimo mes?

MODULO H:
EVALUACION GLOBAL DEL INFORMANTE

H1. REPERCUSION SOBRE EL INFORMADOR: ¢lLa enfermedad de
(NOMBRE) le ha obligado a usted a mantener con él/ella un modo de
relacion distinto al que usted cree que tendria si estuviera sano?

SI NO

Hla. EFECTO NEGATIVO: ¢(Por la enfermedad de (NOMBRE) usted ha
tenido que hacer cosas por él/ella que no habria hecho si hubiera estado
sano y/o ha tenido que dejar de hacer cosas que le parecian importantes o
interesantes para usted por ayudarle a él/ella ?

SI NO

e OBJETIVO: (Con qué frecuencia ha interferido la enfermedad de
(NOMBRE) en su propia vida durante los ultimos 30 dias?

siempre o casi/ frecuentemente/ algunas veces/ pocas veces/ nunca
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No/ Leve/ Moderado/ Intenso/ Muy intenso

H1ib. EFECTO POSITIVO: (El cuidado de su familiar enfermo, a pesar de
los problemas comentados, ha supuesto para usted una experiencia
beneficiosa en algun aspecto: Se ha sentido atil, ha descubierto nuevas
capacidades y cualidades de su persona que desconocia, ha desarrollado
tareas que no habria hecho de otro modo o ha contribuido a estrechar y
mejorar la relacién familiar?

No/ Dudoso/ Poco/ Bastante/ Mucho

H2. REPERCUSION GLOBAL SOBRE LA FAMILIA: piense ahora en
todos los miembros de la familia de (NOMBRE) éLa enfermedad de
(NOMBRE) les ha obligado a mantener con él/ella un modo de relacion
distinto al que tendrian si estuviera sano?
SI NO
H2a. EFECTO NEGATIVO: (Por la enfermedad de (NOMBRE) han tenido
que hacer cosas por él/ella que no habrian hecho si hubiera estado sano y/o
han tenido que dejar de hacer cosas que les parecian importantes o
interesantes para ellos por ayudarle a él/ella?
SI NO
e OBJETIVO: ¢(Con qué frecuencia ha interferido la enfermedad de
(NOMBRE) en la vida de los miembros de la familia durante los ultimos 30
dias?

siempre o casi/ frecuentemente/ algunas veces/ pocas veces/ nunca e
SUBJETIVO: (Esta interferencia ha supuesto para ellos un malestar, agobio
0 sensacion de sobrecarga durante los ultimos 30 dias?

No/ Leve/ Moderado/ Intenso/ Muy intenso

H2b. EFECTO POSITIVO: (El cuidado de su familiar enfermo, a pesar de
los problemas comentados, ha supuesto para toda su familia una
experiencia beneficiosa en algin aspecto: Se han sentido el resto de sus
familiares utiles, han descubierto nuevas capacidades y cualidades de sus
personas que desconocian, han desarrollado tareas que no habrian hecho
de otro modo o ha contribuido a estrechar y mejorar la relacién familiar?
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MODULO I:
EVALUACION GLOBAL DEL ENTREVISTADOR
I1. REPERCUSION SOBRE EL INFORMADOR: élLa enfermedad de
(NOMBRE) ha alterado el modo de relacionarse con el informador?
SI NO
Ila. EFECTO NEGATIVO: (Por la enfermedad de (NOMBRE) ha hecho el
informador cosas por él/ella que no habria hecho si hubiera estado sano y/o
ha tenido que dejar de hacer cosas que le parecian importantes o
interesantes?
SI NO
e OBJETIVO: {Con qué frecuencia ha interferido la enfermedad de
(NOMBRE) en la vida del informador durante los ultimos 30 dias?

siempre o casi/ frecuentemente/ algunas veces/ pocas veces/ nunca
e SUBJETIVO: (Esta interferencia ha supuesto para él/ella un malestar,
agobio o sensacion de sobrecarga durante los ultimos 30 dias?

No/ Leve/ Moderado/ Intenso/ Muy intenso

I1b. EFECTO POSITIVO: (El cuidado de su familiar enfermo, a pesar de
los problemas comentados, ha supuesto para él/ella una experiencia
beneficiosa en algun aspecto:
Se ha sentido util, ha descubierto nuevas capacidades y cualidades de su
persona que desconocia, ha desarrollado tareas que no habria hecho de otro
modo o ha contribuido a estrechar y mejorar la relacién familiar?

No/ Dudoso/ Poco/ Bastante/ Mucho

I2. REPERCUSION GLOBAL SOBRE LA FAMILIA: piense ahora en

todos los miembros de la familia de (NOMBRE) éLa enfermedad de
(NOMBRE) les ha obligado a mantener con él/ella una relacién distinta a la
que tendrian si estuviera sano?

SI NO

I2a. EFECTO NEGATIVO: ¢(Por la enfermedad de (NOMBRE) han tenido
gue hacer cosas por él/ella que no habrian hecho si hubiera estado sano y/o
han tenido que dejar de hacer cosas que les parecian importantes o

interesantes para ellos por ayudarle a él/ella?
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SI NO
e OBJETIVO: (Con qué frecuencia ha interferido la enfermedad de
(NOMBRE) en la vida de los miembros de la familia durante los ultimos 30
dias?

siempre o casi/ frecuentemente/ algunas veces/ pocas veces/ nunca
e SUBJETIVO: (Esta interferencia ha supuesto para ellos un malestar,
agobio o sensacidn de sobrecarga durante los Ultimos 30 dias?

No/ Leve/ Moderado/ Intenso/ Muy intenso

I2b. EFECTO POSITIVO: (El cuidado de su familiar enfermo, a pesar de
los problemas comentados, ha supuesto para ustedes una experiencia
beneficiosa en algun aspecto:

Se han sentido utiles, han descubierto nuevas capacidades y cualidades de
sus personas que desconocian, han desarrollado tareas que no habrian
hecho de otro modo o ha contribuido a estrechar y mejorar la relacién
familiar?

No/ Dudoso/ Poco/ Bastante/ Mucho

Valoracion de la entrevista :

Tiempo empleado : (en minutos)

e Las preguntas incluidas en el instrumento son necesarias (no hay
preguntas de mas, redundantes, que no aportan informacion o se vayan del
tema) :

0.NADA 1.POCO 2.BASTANTE 3. MUCHO

e Las preguntas incluidas en el instrumento son suficientes (con ellas
se extrae la informacién adecuada sobre la carga familiar):
0.NADA 1.POCO 2.BASTANTE 3. MUCHO

e El instrumento recoge la informacion aportada en la entrevista (de

forma que no se pierde informacién por no poder codificarla) :
0.NADA 1.POCO 2.BASTANTE 3. MUCHO
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