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RESUMEN

Los familiares de pacientes con esquizofrenia o trastorno esquizoafectivo frecuentemente padecen consecuencias
negativas derivadas de su labor como cuidadores. El objetivo del estudio EDUCA-III-OSA es evaluar la efectividad de un
programa de intervencién psicoeducativa (PIP) en la reduccién de la sobrecarga del cuidador informal tras la intervencion
a los 4 meses y 16 meses después. Se llevé a cabo un estudio multicéntrico con disefio cuasi-experimental de grupo
Gnico. La variable dependiente principal fue la sobrecarga, medida a través del Inventario de Sobrecarga de Zarit (ZBI) y el
Cuestionario de Evaluacion de Repercusién Familiar (IEQ). Las variables secundarias fueron la ansiedad (STAI-X), la salud
mental del cuidador (GHQ-28) y la depresion (CES-D). 39 cuidadores de 5 centros diferentes participaron en el estudio.
Tras la intervencion (4 meses), las variables de sobrecarga (d de Cohen = 0.26), depresion (d = 0.42), salud mental (d =0.76)
y ansiedad-estado (d =0.59) experimentaron una mejora moderada. Esta mejora se vio incrementada a los 16 meses en las
variables de sobrecarga (d = 0.56) y ansiedad-estado (d = 0.89), mientras que la variable de salud mental experimenté un
descenso (d =0.39). Tras la aplicacién de la intervencién psicoeducativa manualizada se produjo una mejoria en el estado
psicolégico de los cuidadores informales. Estos cambios se mantuvieron un afio después.

Effectiveness of a psychoeducational intervention in reducing burden in
informal caregivers of schizophrenic patients (EDUCA-III-OSA)

ABSTRACT

Families of patients with schizophrenia usually experience negative consequences. The aim of the EDUCA-III-OSA study
is to test the effectiveness of a psychoeducational intervention program (PIP) to reduce the caregiver burden at post-
intervention (4 months) and at follow-up (16 months). A multicentre quasi-experimental study design with a unique
group of informal caregivers who received intervention was used. The intervention consisted of 12 weekly group sessions.
The primary outcome variable was burden, measured through the Zarit Burden Interview (ZBI) and the Involvement
Evaluation Questionnaire (IEQ). Secondary outcome variables were anxiety (STAI-X), mental health (GHQ-28), and
depression (CES-D). 39 caregivers from 5 research sites participated in the study. After the intervention (4 months), the
variables of burden (Cohen’s d = 0.26), depression (d = 0.42), mental health (d = 0.76), and anxiety-state (d = 0.59) showed
a moderate decrease. These improvements increased 16 months later in the variables of burden (d = 0.56) and anxiety-
state (d = 0.89), while the mental health variable decreased (d = 0.39). After the application of the intervention program a
marked improvement in the psychological status of informal caregivers was produced. These changes held one year later.
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La esquizofrenia es una enfermedad mental de larga evolucion
que produce graves consecuencias tanto en el paciente, como en el
cuidador (van Os y Kapur, 2009). La Organizacién Mundial de la Sa-
lud estima que cerca de 21 millones de personas padecen la enfer-
medad en todo el mundo (Whiteford et al., 2013). La esquizofrenia
afecta principalmente al paciente y sus habilidades para llevar a cabo
las actividades de la vida diaria, pero también a sus familiares y a la
sociedad en general (Caqueo-Urizar et al., 2017; Chong et al., 2016).

Dentro de la familia, destaca la figura del cuidador principal como
responsable de la atencién a la persona afectada. Este cuidador des-
empeiia importantes labores de apoyo hacia el enfermo, ayudandole
a afrontar las tareas relacionadas con aspectos socio-econémicos (in-
tegracion social, ocupacién, soporte financiero), el soporte emocional
y las actividades de la vida diaria (AVD) (Magliano et al., 1998). Sin
embargo, cuidar de una persona con esquizofrenia puede producir
un importante desgaste, tanto a nivel psicolégico y fisico como en
términos de tiempo y recursos econémicos (Angermeyer, Liebelt y
Matschinger, 2001; Awad y Voruganti, 2008; Provencher, 1996; Pro-
vencher y Mueser, 1997).

En este contexto de gran complejidad se ha definido la “sobrecar-
ga del cuidador”, que hace referencia a un estado psicolégico negati-
vo que el cuidador informal experimenta como consecuencia de las
dificultades fisicas, emocionales, sociales y econémicas derivadas
del cuidado de un enfermo (Grad y Sainsbury, 1966; Zarit, Reever y
Bach-Peterson, 1980). Una reciente revision sefiala que este problema
esta relacionado con factores estresores como la falta de programas
de intervencion especificos, el estrés, la preocupacion del cuidador,
las caracteristicas del cuidador, el apoyo social y econémico o las es-
trategias de afrontamiento (Caqueo-Urizar et al., 2014). I[gualmente,
se ha relacionado la sobrecarga del cuidador informal con otros pro-
blemas como la depresién y la ansiedad (Saunders, 2003).

A pesar de que cuidar también puede aportar experiencias posi-
tivas (Szmukler et al., 1996), entre el 83% al 95% de los familiares de
pacientes con esquizofrenia experimentan una importante sobrecar-
ga que reduce la calidad del cuidado, poniendo en riesgo a ambos
(Perlick et al., 2006; van Wijngaarden et al., 2003). Por ejemplo, hay
trabajos que evidencian que la depresion del cuidador puede tener
consecuencias adversas sobre el curso de la esquizofrenia, asi como
en su morbilidad (Millier et al., 2014).

Los propios cuidadores, conscientes de su situacion, han expresa-
do sus propias necesidades, siendo las mas repetidas la falta de in-
formacién sobre la enfermedad (pronéstico, tratamiento o servicios
disponibles) (Friedrich et al., 2014), el manejo conductual (Mandal,
Prakash y Sinha Deb, 2013), el apoyo emocional (Yeh, Hwu, Chen y
Wu, 2008) o el propio malestar emocional experimentado (McIntyre,
20009).

Por todo ello, es importante desarrollar programas de interven-
cién para el tratamiento de la esquizofrenia que incluyan aspectos de
mejora para el cuidador. Sin embargo, a pesar de algunas excepciones
(Magliano et al., 2005), gran parte de las investigaciones desarrolla-
das en las altimas décadas se han centrado en intervenciones fami-
liares orientadas exclusivamente hacia el paciente (Pharoah, Mari,
Rathbone y Wong, 2010). En este sentido, nos podemos encontrar con
las intervenciones sociofamiliares de Leff (Leff, Kuipers, Berkowitz,
Eberlein-Fries y Sturgeon, 1982a, 1982b), los programas psicoeduca-
tivos familiares de Anderson (Anderson, Hogarty y Reiss, 1980), las
intervenciones cognitivo-conductales de Tarrier (Barrowclough et al.,
2001; Barrowclough y Tarrier, 1984; Tarrier et al., 1988) o las terapias
familiares de Fallon (Falloon, 2003), entre otras.

En los tltimos afios, en base a los resultados encontrados (Chen,
Liu, Zhang y Lu, 2016; Rodrigues, Krauss-Silva y Martins, 2008; Yesu-
fu-Udechuku et al., 2015), el foco de atencién se ha trasladado hacia el
cuidador informal que atiende al paciente. El nimero de estudios que
miden sus efectos en los cuidadores sigue aumentando (Kopelowicz,
Zarate, Gonzalez Smith, Mintz y Liberman, 2003; Martin-Carrasco et
al.,, 2016; Navidian, Kermansaravi y Rigi, 2012; Ramirez et al., 2017;

Sharif, Shaygan y Mani, 2012), pero atin es limitado. De hecho, la guia
NICE pone de relieve la falta de evidencia sobre la eficacia de las inter-
venciones especificamente dirigidas a paliar la carga del cuidador del
paciente con esquizofrenia (National Collaborating Centre for Mental
Health, 2009).

En este sentido, las intervenciones de tipo psicol6gico han demos-
trado su efectividad a la hora de mejorar las capacidades de afronta-
miento y conocimiento de la enfermedad del cuidador, reduciendo
asi su malestar psicolégico (Sin y Norman, 2013). La combinacién de
este tipo de intervenciones con la asistencia periédica de los diferen-
tes servicios de salud, asi como la practica de los contenidos tratados
en las sesiones, son elementos clave para la optimizacién de los po-
sibles efectos.

El programa de intervencion EDUCA tiene su origen en los estu-
dios de sobrecarga del cuidador informal (Wisniewski et al., 2003) y
en las consecuencias negativas que el estrés genera sobre el cuidado.
Se sustenta en el modelo teérico del estrés del cuidador definido por
Lazarus (Lazarus, 1974) y posteriormente completado por Pearlin,
que pone énfasis en el peso de variables ambientales, en los recur-
sos personales y en los apoyos recibidos para explicar la sobrecarga
y para orientar la prevencién (Pearlin, Mullan, Semple y Skaff, 1990).
Este programa, si bien nace en el contexto de la atencién en la de-
mencia (Martin-Carrasco, Dominguez-Panchon, Gonzalez-Fraile, Mu-
noz-Hermoso y Ballesteros, 2014), ha sido adaptado y validado para
familiares de personas con esquizofrenia con resultados que mues-
tran la eficacia de la intervencién en esta poblacién (Martin-Carrasco
etal., 2016).

El presente estudio, denominado EDUCA-III-OSA, utiliz6 la me-

todologia de estudios similares previos realizados en nuestro pais,
pero aplicado ahora a la practica clinica habitual en una red de salud
mental comunitaria (Martin-Carrasco et al., 2014; Martin-Carrasco et
al., 2016). Se empleé un disefio cuasi-experimental con grupo Gni-
co y tres mediciones (basal, a los 4 y 16 meses) para medir el efecto
producido por la aplicacién del programa de intervencién psicoe-
ducativa (PIP) en la sobrecarga y salud mental del cuidador.
El programa, basado en una aproximacién psicolégica cognitivo con-
ductual, fue aplicado en formato grupal y se centré en aumentar el
conocimiento de los cuidadores acerca de la enfermedad, entrenar
aspectos referidos al cuidado del enfermo y en el propio autocuidado
personal.

El objetivo de este estudio es medir el efecto del PIP en la re-
duccién de la sobrecarga del cuidador al finalizar la intervencién (a
los 4 meses) y el mantenimiento de su efecto terapéutico a los 16
meses desde el inicio del estudio.

Método
Hipotesis y Disefio

La hipétesis principal del estudio fue que los cuidadores que reci-
bieron el PIP presentarian una menor sobrecarga tras la intervencién
(4 meses) y en la visita de seguimiento (16 meses) comparados con la
puntuacién basal obtenida al inicio del estudio.

La hipétesis secundaria fue que los cuidadores que recibieron el
PIP presentarian un mejor estado de salud mental tras la intervencién
(4 meses) y en la visita de seguimiento (16 meses) comparados con la
puntuacién basal obtenida al inicio del estudio.

El disefio del estudio es multicéntrico de grupo tinico. Todos los
centros que participaron en el estudio contaron con dos investi-
gadores independientes: uno entrenado en la aplicacién del PIP y
otro en la medicién de resultados. El estudio estuvo monitorizado
de manera independiente por un comité que supervisé el procedi-
miento y ajuste al protocolo. El protocolo fue aprobado de manera
prospectiva por el Comité Etico de Investigacién Clinica del Area
Sanitaria de Gipuzkoa (CEIC). Todos los participantes (cuidadores
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y pacientes) firmaron el consentimiento informado previo a su in-
clusién en el estudio.

Muestra

El reclutamiento de las diadas de pacientes diagnosticados de esqui-
zofrenia o trastorno esquizoafectivo (segtin criterios DSM-IV) y sus cui-
dadores fue llevado a cabo en 5 centros de salud mental ambulatorios
pertenecientes a la Red de Salud Mental de Gipuzkoa (Osakidetza).

Los criterios de inclusion en el estudio para los cuidadores fueron
los siguientes: a) hombres o mujeres mayores de 18 afios que estuvie-
ran cuidando en el momento del estudio a un familiar diagnosticado
de esquizofrenia o trastorno esquizoafectivo, b) el cuidador no debia
de ser remunerado por el desempefio de su labor como cuidador y
¢) dedicar un minimo de 4 horas semanales al cuidado del enfermo.

Los pacientes, por su parte, debian cumplir los siguientes criterios
de seleccion: a) haber sido diagnosticados al menos dos afios antes de
suinclusién en el estudio, b) estar recibiendo un tratamiento ambula-
torio y c) residir en la comunidad.

Como criterios de exclusién se consideraron los siguientes aspec-
tos: a) que el cuidador no dispusiera de tiempo para poder acudir a las
sesiones del PIP, b) que el cuidador hubiera recibido en el dltimo afio
un programa de intervencion psicoeducativo estructurado similar al
del presente estudio, c) que el paciente hubiera sido ingresado en una
unidad residencial durante el Gltimo mes durante un periodo superior
alos 30 dias, d) que el paciente tuviera un diagnéstico de discapacidad
intelectual, demencia u otro trastorno cognitivo y e) que el paciente
viviese en un piso tutelado o supervisado por profesionales de la salud
mental.

Durante el proceso del estudio se establecieron criterios de con-
trol para asegurar la correcta adherencia al protocolo: a) decisién
del cuidador de abandonar el estudio, b) cambio de régimen asis-
tencial del paciente (ingreso hospitalario), c) alta/baja en el dis-
positivo ambulatorio de origen y d) desviaciones del protocolo a
criterio del equipo investigador (efectos secundarios graves o me-
nores, problemas en la correcta administracion de la intervencién o
problemas con la gestion de datos).

Intervencion

Los cuidadores incluidos en el estudio recibieron el tratamiento
habitual disponible en sus centros mas el PIP.

El PIP fue disefiado y desarrollado por un grupo de profesionales
y expertos en salud mental con conocimientos y experiencia en el
uso de programas de intervencion psicoeducativos. El programa esta
basado en los principios psicoeducativos del estudio REACH-II para
cuidadores de demencia (Wisniewski et al., 2003), que se fundamen-
tan en estrategias de autoproteccion frente al estrés, y el formato de
la intervencion tiene su origen en estrategias derivadas de la teoria de
aprendizaje social. La adaptacién del programa a las caracteristicas
de los cuidadores de pacientes con esquizofrenia fue posible gracias
a la similitud de necesidades entre ambas poblaciones. Tanto los cui-
dadores de enfermos con demencia como con trastorno mental grave
manifiestan similares necesidades de informacién, apoyo emocional,
manejo del paciente y autocuidados (Poon, Joubert y Harvey, 2017;
Sachs, 2006; Whitlatch y Orsulic-Jeras, 2018). Para ello, se modificé el
lenguaje y los contenidos de las sesiones (los ejercicios practicos y los
materiales didacticos).

El PIP parte de una aproximacién de tipo psicolégico cogniti-
vo-conductual y busca aportar a los cuidadores un mayor conoci-
miento acerca de la enfermedad, facilitar destrezas en el manejo de
las dificultades y entrenar en autoproteccion personal frente al estrés.
El programa tiene una duracién de 12 sesiones semanales de 90-120
minutos cada una. Para evitar el cansancio y la fatiga de los asistentes,
cada sesion incluia un descanso de 15 minutos.

Durante las sesiones los cuidadores recibian informacién estanda-
rizada acerca del curso natural de la enfermedad, asi como entrena-
miento en el uso de habilidades generales de cuidado, mejora de co-
municacion, bisqueda de actividades agradables, basqueda de apoyo
y entrenamiento activo en técnicas de relajacion.

Todos los contenidos se trabajaron de manera activa mediante
ejercicios que promovian la participacién de los cuidadores (p. ej.,
role playing, ensayo de estrategias aprendidas, etc.). Todas las se-
siones estaban estructuradas de la misma manera: a) correccion de
los deberes de la anterior sesién, b) introduccién de los contenidos
a tratar durante la sesion, c) ejercicios practicos acerca de los nuevos
aprendizajes expuestos durante la sesion, d) repaso de la sesién y e)
explicacién de las tareas para casa.

La aplicacién del PIP fue llevada a cabo por profesionales de la
salud mental (enfermeras especialistas en salud mental, trabajador
social y psicélogos) previamente entrenados y de manera especifica
en la aplicacién del programa. Esta formacion corrié a cargo de los
propios autores de la intervencion. Para favorecer la homogeneidad
de los contenidos y la correcta aplicacién de los contenidos tratados,
tanto los terapeutas como los cuidadores disponian de un ejemplar
impreso del manual, donde podian rellenar los ejercicios propuestos
y consultar posteriormente los materiales de la intervencién duran-
te todo el estudio. Este material esta disponible en las versiones del
terapeuta y del cuidador online para su posible descarga de manera
totalmente gratuita en la pagina web del Instituto de Investigaciones
Psiquiatricas (http://www.fundacion-iip.org/IIP/). La Tabla 1 presenta
los contenidos tratados en cada sesién.

Tabla 1. Contenidos tratados en cada sesi6n del programa de intervencién
psicoeducativa (PIP)

Sesion Contenidos Temas tratados

Conociendo la enfermedad
mental [

Presentacion del programa
Informaci6n acerca de la enfermedad mental

Conociendo la enfermedad
mental Il

Entendiendo las causas, prondstico, recaidas
C6mo tratar las situaciones conflictivas

Tratamiento integral de la enfermedad

J NEEmIE Como tratar el abandono del tratamiento

Efecto de la sobrecarga en el cuidador
Aprendiendo a cuidar de un mismo
Tension, emocidn y estrés
Habilidades de manejo conductual
Relajacién

4 Autocuidado

5 Tension y bienestar

Identificando pensamientos
Cambiando pensamientos negativos
Relajacién muscular

6 El papel del pensamiento

Planificar actividades
agradables

Identificando y planeando actividades agradables
Relajacion muscular

C6mo hablar con el paciente
Como hablar con los servicios de salud
Relajacién mediante distraccion mental

El ABC de la conducta

Como manejar los problemas
Programas de cambio conductual
Relajacion mediante distraccion mental

8 Comunicacion asertiva

9 Problemas conductuales

La importancia de la emocién
Métodos para resolver problemas
Relajacién mediante la imaginacion

Identificando y actuando
Consejos de los profesionales y expertos
Relajacion mediante imaginacion

10 Resolviendo problemas

Manejo de situaciones
dificiles

Conociendo los recursos Asistencia, salud y leyes
12 Acerca del futuro

izl Resumen y evaluacion del programa
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Medidas Dependientes

El estudio incluia tres evaluaciones, en linea basal (visita 1), a los 4
meses del inicio del estudio (visita 2) y a los 16 meses (visita 3). Todas
las mediciones de las variables dependientes fueron llevadas a cabo
mediante escalas autoadministradas.

Variable principal. Atendiendo a la hipétesis principal, se mi-
dieron los cambios producidos tras la intervencién y en la visita de
seguimiento en la sobrecarga del cuidador mediante la Escala de
Sobrecarga de Zarit (Zarit et al., 1980)y el Cuestionario de Repercu-
sién Familiar (IEQ) (van Wijngaarden et al., 2000). Su eleccién como
variable principal se debe a que el constructo de la sobrecarga del
cuidador informal es la variable nuclear por excelencia en este tipo
de estudios con intervenciones orientadas a disminuir el malestar
psicolégico.

La ZBI es una escala especifica que mide la carga subjetiva del
cuidador. Incluye 22 items, cada uno de los cuales se puntta en gra-
diente de frecuencia que va desde 1 (no presente) a 5 (casi siempre),
creando una puntuacién sumatoria con un rango que oscila de 22 a
110. A pesar de estar disefiada originalmente para ser aplicada en cui-
dadores de pacientes con demencia, también ha sido utilizada en cui-
dadores de pacientes con esquizofrenia (Martin-Carrasco et al., 2016;
Navidian et al., 2012; Tanriverdi y Ekinci, 2012). Recientemente se
han comprobado sus buenas propiedades psicométricas en poblacién
de cuidadores de pacientes con esquizofrenia (alfa de Cronbach de
.91), incluyendo aspectos relacionados con su sensibilidad al cambio
(Gongalves-Pereira et al., 2017).

El Cuestionario de Repercusién Familiar (IEQ) es una de las escalas
mas reconocidas en trastorno mental grave (van Wijngaarden et al.,
2003). Se compone de 31 items que pueden ser respondidos median-
te una escala Likert de 0 a 4. Mide las consecuencias derivadas del
cuidado en las 4 semanas previas. Ademas de la puntuacion total, la
escala incluye cuatro factores o subescalas: preocupacion (6 items),
presion (8 items), tension (9 items) y supervision (6 items) (Schene,
van Wijngaarden y Koeter, 1998). La escala ha sido traducida y valida-
da a nuestro medio con similares resultados a nivel psicométrico (alfa
de Cronbach de .86) (Goncalves-Pereira et al., 2017; van Wijngaarden
etal.,2000). Suinclusién en el protocolo de evaluacién se justifica por
su mayor especificidad en el campo de la enfermedad mental grave y
como medida de control y comparacién ante los posibles resultados
de la escala de Zarit.

Tanto en la ZBI como en la IEQ, puntuaciones altas significan ma-
yor nivel de sobrecarga, y por ello un resultado negativo en la medi-
cién del cambio se interpreta como una mejoria.

Variables secundarias. Los cambios producidos en la salud mental
del cuidador tras la intervencién fueron medidos mediante el Cues-
tionario de Salud General de 28 items (GHQ-28) (Goldberg y Hillier,
1979), la escala de depresion Center for Epidemiologic Studies De-
pression Scale (CES-D) (Radloff, 1977) y el Cuestionario de Ansiedad
Estado-rasgo STAI (forma X) (Spielberger, Gorsuch y Lushene, 1970).
Dichos constructos se encuentran estrechamente relacionados con la
variable de sobrecarga.

El GHQ-28 incluye 4 subescalas (sintomas somadticos, ansiedad e
insomnio, disfuncién social y depresién) de 7 items cada una que se
contestan mediante una escala Likert de 0 a 3. La puntuacioén total
puede oscilar de 0 a 84. Puntuaciones mayores representan mayores
niveles de distrés psicolégico. Puntuaciones de cambio negativas se
interpretan como una mejoria. El GHQ-28 ha sido validado a nuestro
medio con buenos resultados en la esquizofrenia (alfa de Cronbach de
.96; Lobo, Perez-Echeverria y Artal, 1986).

El cuestionario CESD consta de 20 items referidos al estado emo-
cional de la Gltima semana. El cuestionario se contesta mediante una
escala Likert de 0 a 3. Al igual que las anteriores escalas, las puntua-
ciones mayores se interpretan como un peor estado emocional y las
puntuaciones de cambio negativas como una mejoria en el sujeto. La
escala ha sido validada en poblacion espafiola (Soler et al., 1997).

El Cuestionario de Ansiedad Estado-rasgo STAI (forma X) (Spielber-
ger, Gorsuch y Lushene, 1970) evalda el estado de ansiedad del sujeto.
La prueba consta de 40 items que se contestan de acuerdo a una esca-
la Likert de 0 a 3. Incluye items inversos. Comprende dos subescalas
de autoevaluaciéon que miden el estado (E) y el rasgo (R) de ansiedad.
Las puntuaciones altas se corresponden con mayores niveles de an-
siedad. La escala ha sido validada en poblacién espaiiola (Seisdedos,
1982).

En los mismos pacientes, a modo de control de variables extrafias,
se recogi6 como variable secundaria la sintomatologia y problemas
derivados de la enfermedad mental medidos mediante la escala Ho-
NOS (Health of the Nation Outcome Scales) que eval(ia la sintomato-
logia global de los pacientes psiquidtricos (Wing et al., 1998) e incluye
4 subescalas: problemas de conducta, deterioro, problemas clinicos y
problemas sociales.

Por dltimo, para medir el grado de aceptacién y utilidad de la in-
tervencion por parte de los cuidadores se administré un cuestionario
cualitativo disefiado ad hoc. Dicho cuestionario incluia una pregunta
acerca de la valoracién general del programa (muy dtil, ttil, poco dtil
y nada ttil) y dos preguntas relacionadas con la identificacién de los
contenidos/habilidades de mayor utilidad y con posibles aspectos de
mejora.

Analisis

Para los andlisis descriptivos de las variables continuas se utiliza-
ron medias y desviaciones estandar, asi como frecuencias y porcenta-
jes para las variables categoéricas.

Los cambios producidos en las variables dependientes tras la in-
tervencion fueron analizados mediante una diferencia de medias de
las visitas postratamiento y de seguimiento con respecto a la visita
basal. Estas diferencias de medias vienen acompafiadas de sus des-
viaciones tipicas con sus respectivos intervalos de confianza al 95% y
de las diferencias de medias estandarizada (DMS) o tamafio del efecto
dde Cohen. Para interpretarlas se usan los puntos de corte propuestos
por Cohen: valores de 0 a 0.2 para tamaiio del efecto pequefio, valores
préximos a 0.50 para tamafio mediano y valores cercanos a 0.80 para
tamarfio del efecto grande (Cohen, 1992). Igualmente, se incluyeron
los valores de probabilidad obtenidos en las pruebas de diferencia de
medias (t de Student para muestras relacionadas o z de Wilcoxon).

Todo el proceso de monitorizacion, informatizacién, asi como del
andlisis estadistico de los datos, fue efectuado de manera indepen-
diente por parte del Instituto de Investigaciones Psiquiatricas (IIP)
perteneciente a las Hermanas Hospitalarias.

Para los andlisis estadisticos se utilizo el software de estadistica SPSS 21
y Rv3.0.2 (R Foundation for Statistical Computing, Vienna, Austria, 2013).

Resultados
Reclutamiento y Pérdidas

Un total de 39 diadas (paciente-cuidador) participaron en el estu-
dio durante los meses de diciembre de 2014 a mayo de 2016. Trein-
ta y cuatro sujetos completaron la segunda visita. De las 5 pérdidas
(12.82%), 2 (5.12%) fueron por retiradas voluntarias del cuidador y 3
(7.69%) por altas asistenciales del paciente en el recurso ambulatorio.
En la Gltima visita hubo 4 nuevas pérdidas, todas ellas debido a retira-
das voluntarias. No se produjo ninguna pérdida por posibles desvia-
ciones del protocolo. La Figura 1 presenta el flujograma de la muestra.

El tiempo medio transcurrido desde la visita basal a la segunda
visita fue de 4.8 meses (DT = 1.3). El tiempo medio transcurrido entre
la visita basal y la visita de seguimiento fue de 12.4 meses (DT = 1.7).

Segtin muestra la Tabla 2, los pacientes del estudio fueron en su
mayoria hombres, con una edad media de 38.39 afios y con un tiempo
medio de 17.02 afios de evolucién de enfermedad desde el diagnés-
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tico. El 89.5% de los pacientes estaban diagnosticados de esquizofre-
nia. La puntuacién media de la escala de HoNOS fue de 14.79 (DT =
10.13) puntos. La mayor problemadtica en esta escala se detect6 en los
problemas sociales (M = 6.35, DT = 4.95), seguida de los problemas
clinicos (M= 3.94, DT =3.16).

N=39
,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,, Visita 1 (diciembre 2014)
PIP
N=39
5 pérdidas (12.82%)
- 2 retirada voluntaria
-3 alta
N=34
,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,, Visita 2 (abril 2015)
4 pérdidas (23.07%)
- 4 retirada voluntaria
N=30

——————————————————————————————————————————————————————————————— Visita 3 (abril 2016)

Figura 1. Flujograma del estudio.

El perfil promedio de los cuidadores se correspondié con una mujer
(79.5%) de 62.97 afios (el cuidador mas joven tenia 26 afios y el mayor
90), casada, sin ocupacion, progenitora del enfermo, que dedicaba mas
28 horas semanales a la atencion del enfermo. En casi la totalidad de los
casos, paciente y cuidador convivian en el mismo domicilio (97.4%) y
solo en el 28.2% de los casos contaban con algtn tipo de ayuda formal.

Variables Principales

La Tabla 3 muestra los resultados en las diferentes visitas. Los ana-
lisis de la Escala de Sobrecarga del Cuidador ZBI no indican cambios
significativos tras la intervencién. Sin embargo, a los 16 meses del
inicio del estudio se observan diferencias estadisticamente significa-
tivas (p < .001) con un tamafio del efecto moderado (d = 0.56). Por
su parte la puntuacioén total de la escala IEQ de sobrecarga presenta
a los 4 meses de la intervencion unas diferencias con respecto a la
visita basal muy cercanas a la significacion estadistica (p = .006). Sin
embargo, estas diferencias se reducen en la visita final (p = .023). La
subescala tensién presenta cambios estadisticamente significativos a
los 4 meses con un tamaiio del efecto medio de 0.39. Los factores de
preocupacion y tension experimentan cambios favorables alos 4 y 16
meses con un tamafio del efecto que oscila entre 0.21 y 0.58.

Variables Secundarias

La Tabla 3 también muestra los resultados de las escalas CES-D, GHQ-
28, STAly HoNOS. Para la escala CES-D de depresion se observa una mejo-
ria estadisticamente significativa en ambas visitas con tamafio del efecto
moderado (d=0.41). La escala de distrés emocional GHQ-28 experimenta
una mejoria notable tras la intervencién en su puntuacién total (p <.001,
d=0.76). Este efecto positivo se reduce en la visita de seguimiento a los 16
meses (d = 0.39). Dentro de sus subescalas, la ansiedad e insomnio a los
4y 16 meses (d=0.68 y 0.57 respectivamente) y la disfuncién social a los
4 meses (d=1.03) experimentan cambios estadisticamente significativos.

El resto de subescalas y mediciones también experimentan cierta mejo-
ria, sin llegar a ser estadisticamente significativas.

Tabla 2. Caracteristicas sociodemograficas y clinicas basales de la muestra

Paciente Cuidador
N % N %
M(DT) M(DT)
Sexo femenino 8 20.95 31 79.50
Estudios
Sin estudios 1 2.60 2 5.10
Primarios 9 2310 1 28.20
Secundarios 25 64.10 21 53.80
Universitarios 4 1030 5 12.80
Diagnéstico Esquizofrenia 34 89.50 -
Incapacidad legal
No 33 89.20 -
Parcial 1 2.60 -
Total 3 810 -
Horas de cuidado semanales
15-21 horas - 2 510
22-28 horas - 3 770
> 28 horas - 34 8720
Estado civil
Soltero - 5 12.80
Casado - 30 76.90
Separado/divorciado - 1 2.60
Viudo - 3 7.70
Situacién laboral
Activo - 7 17.90
En paro - 2 510
Ama de casa - 1 2820
Jubilado - 19 48.70
Parentesco
Progenitor - 32 82.10
Hermano/a - 6 15.40
Hijo/a - 1 2.60
Ayuda Informal - 16 41
Ayuda Formal - 1 28.20
Edad 38.39(9.90) 63.84(13.63)
Tiempo desde diagndstico 17.02 (17.81) -
Tiempo de cuidado (meses) - 161.45(103.42)
Convivencia con el paciente - 38(97.40)
HoNOS'! 14.59 (9.60) -
Problemas de conducta 1.87(2.19) -
Deterioro 246 (2.01) -
Problemas clinicos 415(
Problemas sociales 6.10 (4.
7BI-222 - 55.46(13.39)
GHQ-28° - 2418 (12.13)
Sintomas somaticos - 6(4.28)
8.36(5.34)
Disfuncién social - 767(2.95)
(2.80)
)

Variables

3.18) =
4.37) =

Ansiedad e insomnio -

Depresion - 215
[EQ-314 - 4131(1.33
Tension - 6.72(4.83)
Supervision - 3.51(3.69)
Preocupacion - 13.38 (6.61)
Presion - 10.95 (6.54)
STAI®
Estado -
Rasgo -
CES-D® -

26.54(9.42)
2164(9.39)
1418 (9.18)

Note. 'HoNOS = Health of the Nation Outcomes Scale; ZBI-22 = Inventario de Sobrecarga de
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Tabla 3. Resultados de efectividad (puntuacién del cambio desde la linea base). Andlisis por casos completos

Visita 2 (4 meses desde linea base)

Visita 3 (afio y medio desde linea base)

(N=34) (N=30)

Variable V2-V1 1C95% Sig. dde Cohen V3-vi 1C95% Sig. dde Cohen
7B1-22, M(DT) -402(12.81) (-0441,85) 076 026 -783(9.63) (423, 1143) 000 056
IEQ total, M (DT) -5.20(1041) (157,8.84) .060 032 -723(16,55) (105, 1341) 023 046
IEQ tensién -1.76 (3.96) (0.38,3.14) 014 0.39 -15(5.07) (-039,339) 116 0.34
IEQ supervision -1(343) (-021,221) 103 0.33 08(5.14) (-112,2.72) 402 029
IEQ preocupacién -2(4.94) (0.27,3.72) 024 031 -3.56 (6.66) (1.07,6.05) .007 0.58
IEQ presion -191(3.97) (0.52,3.29) .008 029 -2.30(4.55) (0.59,4) .010 0.21
CES-D, M (DT) -3.82(9.30) (0.57,7.07) .022 0.42 -3.6(7.62) (0.75, 6.44) 015 041
GHQ-28, M (DT) -8.29(12.36) (3.97,12.60) .000 0.76 -4.13(11.95) (-0.32,8.49) 068 0.39
- Sintomas somaticos -125(4.21) (-0.11,2.82) 070 0.35 -0.16 (4.46) (-0.81,1.50) 8339 0.04
- Ansiedad e insomnio -314(517) (134,4.93) 001 0.68 -2.46(5.9) (0,52, 440) 014 057
- Disfuncién social -2.97(334) (184,413) 000 103 113 (3.18) (-0.05,2.32) 061 047
- Depresion -0.82(2.65) (0.0, 1.75) 080 0.32 -0.36(3.16) (-0.81,1.54) 531 0.12
STAI

- Estado -6(11.34) (2.04,9.95) 004 0.59 8.86(11.57) (4.56,13.71) .000 0.89
- Rasgo -2.08(9.95) (-1.38,5.56) 230 0.21 -2.3(10.25) (-1.53,6.13) 229 024
HoNOS -4.02 (6.75) (1.67,6.38) .001 0.48 -6.46(7) (3.85,9.08) .000 0.87
- Eg;'fjlsgjs d -0.79(2.18) (0.03,155) 040 0.40 -0.86/(2.31) (0.0,173) 049 049
- Deterioro -0.32(147) (-019,0.83) 209 018 -0.53 (1.65) (-0.08, 115) 088 030
- Problemas clinicos -138(2.03) (0.67,2.09) 000 053 -2.35(2.65) (138,332) 000 0.96
- Problemas sociales -152(2.84) (0.53,2.52) 004 038 -2.93(3.20) (170,416) 000 0.84

Zarit; *GHQ-28 = Cuestionario de Salud General; “[EQ-31 = Cuestionario de Repercusion Familiar;
SSTAI = Cuestionario de Ansiedad Estado-rasgo; SCES-D = Escala de Depresién Center for
Epidemiologic Studies Depression Scale.

Los andlisis de la escala de ansiedad STAI indican una clara mejoria
en el estado de los participantes tras la intervencién a los 4 y 16 meses
(p=.004,d=0.59y p<.001, d=0.89, respectivamente).

La variable de sintomatologia y problemas derivados de la enfer-
medad en los pacientes (HoNOS) refleja un cambio positivo con res-
pecto a la visita basal. Su puntuacién total y sus subescalas, a excep-
cién del deterioro, presentan cambios significativos con tamafio del
efecto que oscila entre 0.96 y 0.38.

Cuestionario de Satisfaccion

En cuanto a la utilidad del programa de intervencién, el 93% de los
encuestados lo calificaron como muy ditil y el resto como ttil. Entre
los contenidos/habilidades que resultaron de mayor ayuda para los
cuidadores se destacan la mejora de comunicacién (18.4%), el conoci-
miento de la enfermedad (16.1%) y los ejercicios de relajacion (11.5%).
Como aspectos de mejora del programa se indicaron principalmente
“la necesidad de repetir mas los contenidos”, “aumentar el nimero de
sesiones” e “incluir un psiquiatra en las sesiones”.

Discusion

Los resultados hallados en este estudio avalan la efectividad del
programa de intervencién psicoeducativo EDUCA-OSA administrado
en un formato grupal para reducir la sobrecarga subjetiva asociada
a tareas asistenciales en cuidadores de pacientes con esquizofrenia
o trastorno esquizoafectivo en entornos de atencién comunitaria. La
variable principal de sobrecarga (medidas con las escalas de ZBI e IEQ)
presenta una discreta mejoria tras la intervencion, la cual aumenta
considerablemente a los 16 meses obteniendo un tamafio del efecto
moderado. Este efecto ya ha sido observado en los estudios previos
del Grupo Educa (Martin-Carrasco et al., 2014; Martin-Carrasco et al.,
2009). La variable de sobrecarga responde a condiciones subjetivas
del cuidador y esta sujeta a variables de estrés no tan sensibles al

cambio; por otro lado, la mejora en los programas de entrenamiento
requiere un tiempo de practica y por tanto la respuesta demorada
es comprensible. (Ducharme, Lévesque, Giroux y Lachance, 2005).
Las subescalas de la IEQ que presentan un mayor cambio son las
de preocupacion y presién. Consideramos que el efecto beneficioso
del programa en estos dos aspectos del cuidado puede haber sido
debido al formato grupal de la intervencién. Compartir experiencias,
dificultades y conocimientos con otros cuidadores que se encuentren
en similar situacién supone una oportunidad muy valiosa para poder
disminuir los sentimientos de estrés, autoexigencia y demandas del
entorno.

En lo que se refiere a las variables secundarias, los resultados tam-
bién nos indican una mejoria a los 4 y 16 meses en la sintomatologia
depresiva y en el estado de la ansiedad. El mayor efecto agudo lo en-
contramos en el distrés psiquico del cuidador (GHQ-28), que experi-
menta una notable mejoria tras la intervencion, la cual se ve reducida
a los 16 meses. Como vemos, todas las variables dependientes del es-
tudio referidas al cuidador sefialan en la misma direccién favorable
de la intervencién. La Ginica variable referida al propio paciente y sus
sintomas también muestra una mejoria clinica y estadistica significa-
tiva a los 4 y 16 meses en todos sus factores a excepcién del deterioro
cognitivo.

Por otra parte, la medicién mas cualitativa y subjetiva de la in-
tervencién mediante el cuestionario ad hoc corrobora estos resul-
tados e indica una buena aceptacion del programa por parte de los
cuidadores. La mayoria de los comentarios recogidos seflalan su
utilidad y la necesidad de mantener este tipo de intervenciones en
el tiempo e incluso ampliar sus contenidos. En base a nuestra ex-
periencia con este tipo de programas sabemos que el contacto con
otros cuidadores resulta un aspecto muy importante que les ayuda
a establecer nuevas relaciones sociales y que a su vez les permite
observar y valorar las actitudes y aptitudes de otros cuidadores.

Limitaciones del Estudio

La principal limitacién del estudio fue la baja participacién de la
poblacién, lo cual redujo considerablemente el tamafio muestral. Esta
circunstancia condicion6 la eleccién del disefio del estudio cuasi-ex-
perimental (pre-post de grupo Ginico), cuya menor validez interna, asi
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como la ausencia de un grupo control, no permite establecer argu-
mentos de causalidad acerca del efecto del tratamiento. Igualmente,
el intervalo de tiempo transcurrido entre la segunda y tercera visita
(12 meses) increment6 el nimero de pérdidas muestrales.

Esta circunstancia, y el hecho de que el estudio se llevara a cabo en
un entorno mas naturalista en el que los pacientes ya estuvieran reci-
biendo asistencia durante el transcurso del estudio, pudo producir dis-
tintos efectos de confusién en el que la aparicién de variables extrafias
no controladas pudo afectar a los resultados encontrados. Por otro lado,
cabe sefialar que los tratamientos que se aplican en este tipo de centros
estan enfocados principalmente a la asistencia al enfermo, y no tanto al
familiar, objetivo principal del presente estudio. Lamentablemente, por
motivos de simplificacién de la bateria de evaluacién, las tnicas varia-
bles extrafias recogidas en el estudio fueron la escala de sintomas del
paciente (HoNOS) y la asistencia a otro tipo de terapias de apoyo.

A pesar de estas limitaciones metodoldgicas, nuestros resultados
coinciden con los encontrados en otros estudios previos que utilizan
disefios con mayor validez interna (Bulut, Arslantas y Ferhan De-
reboy, 2016; Chien, Chan y Thompson, 2006; Chien y Wong, 2007;
Koolaee y Etemadi, 2010; Martin-Carrasco et al., 2016; Navidian et
al., 2012) asi como con los de varias revisiones sistematicas y me-
ta-andlisis (Chen et al., 2016; Yesufu-Udechuku et al., 2015).

Las guias de practica clinica sobre el tratamiento de la esqui-
zofrenia enfatizan la necesidad de implantar intervenciones fami-
liares cuyos objetivos estén orientados al aprendizaje de estilos de
afrontamiento adaptativos (como manejar las posibles reacciones
psicoldgicas que aparecen ante la enfermedad de un familiar, cémo
mejorar o adquirir las habilidades para manejar el estrés y comuni-
carse con el otro, como gestionar los recursos sanitarios disponibles
durante los periodos de enfermedad) (Kuipers, Yesufu-Udechuku,
Taylor y Kendall, 2014). El programa de intervencién presentado en
este estudio se ajusta a estos requisitos y presenta una efectividad
moderada en las diferentes variables dependientes, las cuales son
de gran importancia en la asistencia clinica.

Conclusiones

El andlisis de las 39 diadas de cuidadores informales de pacientes
con esquizofrenia o trastorno esquizoafectivo indica la efectividad de
un programa de intervencién psicoeducativa administrado de mane-
ra grupal en la reduccién de la sobrecarga, la depresién, la ansiedad y
la mejora del estado de salud mental. Estos resultados se mantienen
en el tiempo a los 16 meses del inicio del estudio. Esta investigacién
ha permitido medir los resultados de la implementacién de un nuevo
programa de intervencién en un servicio extrahospitalario de salud
mental y acercar la practica clinica a los estudios de resultado, tarea
compleja en la dindmica asistencial habitual. Los profesionales cuen-
tan con una nueva herramienta validada que ofrece importantes be-
neficios en su medio clinico.

Se evidencia la necesidad de implementar intervenciones es-
tructuradas y con una duracién limitada en el tiempo que permi-
tan la optimizacién de recursos para la obtencién de un beneficio
terapéutico.
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