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Resum

Introducci6: L'esquizofrenia es una patologia mental que sovint comporta
una important carrega tant per al pacient que la pateix com per al familiar
que s’en fa carrec. Aquest pla d’actuacio preten aportar eines utils per ajudar
al cuidador principal del malalt a adquirir coneixements i habilitats en quant a

'abordatge del malalt i la malaltia.

Metodologia: Es realitzara un estudi quantitatiu quasi experimental el qual es
dura a terme en les unitats d’hospital de dia de la Regié Sanitaria de
Barcelona Sud durant un periode de 8 mesos. En quant a la mostra, es
seleccionara mitjangant un sistema de mostreig de conveniéncia que es dura
a terme en un periode de temps de dos mesos. Per obtenir les dades de
'estudi, s’empraran diversos questionaris: Escala de sobrecarrega del
cuidador de Zarit, Qualitat de vida (WHOQOL-BREF), Questionari (CETCE),
Questionari avaluacié d’habilitats i Questionari escala de satisfaccio del
familiar. L’analisi de les dades obtingudes es realitzara mitjancant el software
informatic SPSS versio 24.00 per a Windows.

Resultats: El que es vol aconseguir amb aquest projecte es fomentar les
intervencions familiars amb la finalitat de disminuir la problematica que

genera conviure amb aquesta patologia.

Conclusions: Amb aquesta intervencio es pretén porduir una reduccio de la
severitat de la simptomatologia clinica, evitar conductes de risc, ser de gran
ajuda per a la deteccio de simptomes prodromics, influir a I'hora de tenir
expectatives més realistes, minoritzar els prejudicis associats a la patologia i

disminuir el risc d'aillament social.
Paraules clau

Esquizofrénia, infermeria, familia, cuidador, intervencio i psicoeducacio.
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Abstract

Introduction: Schizophrenia is a mental pathology that often involves an
important burden not only for the patient but also for the family member
taking care of the diseased. The plan proposed intends to contribute in
giving useful tools for the main caregiver in order to acquire the knowledge
and abilities needed to tend both the patient and the disease itself.

Methods: The following will be a semi-experimental study that will be taking
place in the day-care unities of the Regi6 Sanitaria de Barcelona Sud
Hospital in a span of 8 months. As far as the sample goes, it will be chosen
using a convenience sampling system in a 2-month period of time. In order to
obtain the data for the study, various questionnaires will be used: Range of
Zarit caregiver burden, Quality of life questionnaire (WHOQOL-BREF),
(CETCE) questionnaire, Skills Assessment questionnaire and Family
satisfaction scale questionnaire. The evidence will be analysed through the
24 version of the Windows SPSS software.

Results: The purpose of this project is to promote interventions between
family members and patients in order to decrease problems related to the
coexistence with the subjects.

Conclusions: This proposal will provide a useful tool not only for the
diminution of the clinical symptomatology severity, but also for the prevention
of risk behaviours and the prodromal symptoms detection. It will also
contribute to raising awareness of the realistic expectations of the iliness, as
well as helping decrease biases related to the mental condition and the
social isolation risk.

Key words

Schizophrenia, nursing, family, caregiver, intervention and psychoeducation.
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1. INTRODUCCIO

L'esquizofrénia és un trastorn mental sever que en I'actualitat afecta més de
21 milions de persones a tot el mén (1% de la poblaciéo mundial) (1). En la
majoria dels casos aquesta patologia comporta un cert grau de discapacitat
psiquica motiu pel qual els que la pateixen solen ser objecte

d'estigmatitzacio i discriminacio.

Es frequent trobar-se amb familiars de pacients esquizofrénics que també es
veuen implicats en la problematica d’exclusié generada pel rebuig social a la
malaltia (2). Moltes vegades és un procés dificil d’afrontar ja que en la
majoria de casos no és disposa de cap tipus de coneixement previ sobre
com combatre-la i conviure-hi generant-se un mal clima familiar que influeix

negativament en I'evolucié de la malaltia.

Per tant es tracta d’'una malaltia la qual precisa millorar no només la clinica i
la qualitat de vida de l'individu siné també del seu entorn social i familiar. Per
aquest motiu requereix d’'un equip multidisciplinari format per metges,
personal d’infermeria, psicolegs, treballadors socials, etc per tal de poder
abordar de manera oOptima tots els problemes que conformen I'entorn del
pacient esquizofrénic. Una de les eines de les que es disposa i a la que en

ocasions no se’n dona la rellevancia que mereix, es 'abordatge familiar.

JUSTIFICACIO

Abans d’iniciar el practicum en I'ambit de salut mental la idea que tenia sobre
'esquizofrénia era molt superficial, no era conscient de les complicacions
que comportava, mai m’hauria imaginat com podia afectar tan agressivament
a una persona i al seu entorn. Durant I'estada a I'Hospital de Dia de Salut
Mental de les Germanes Hospitalaries del Sagrat Cor de Martorell, vaig
veure com el treball realitzat en equip mitjangant unitats multidisciplinars era
una eina molt valida per al maneig de patologies mentals com ara

I'esquizofrénia.
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Durant el practicum em van sorgir dubtes sobre si el maneig d'aquests
pacients un cop acabava 'estada a I'hospital seguia sent igual de optima a
I'ambit domiciliari. Per sort, vaig poder assistir a jornades en les quals els
membres de la unitat treballaven conjuntament amb les families dels
pacients. Durant aquestes sessions vaig veure com el sol fet de parlar amb
les families, resoldre dubtes o inclus compartir vivencies, millorava de forma

exponencial I'estat animic del familiar.

Per aixd6 m’agradaria aprofundir més en I'ambit del conjunt familiar, creant un
pla d’actuacido que ajudi a mantenir aquesta atmosfera de manera solida i
permanent, i que ells mateixos siguin capagos d’afrontar i solucionar les

dificultats produides arran de la patologia.
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2. HIPOTESI | OBJECTIUS DE L’ESTUDI

Hipotesi
La implantaci6 d’'un pla dactuacié al cuidador principal del pacient
esquizofrenic en el moment del debut ajuda a I'adquisicié de coneixements i

habilitats en quant a I'abordatge del malalt i la malaltia.

Objectiu general
Avaluar I'eficacia d’un pla d’actuacio envers els coneixements i habilitats dels

cuidadors dels pacients amb debut esquizofrénic.

Objectius especifics

* Disminuir la sobrecarrega del cuidador i millorar la seva qualitat de
vida.

* Augmentar els coneixements sobre la malaltia per tal d’eliminar
perjudicis i tenir expectatives més realistes.

* Adquirir habilitats amb la finalitat de millorar el maneig de la malaltia
(adherencia al tractament, deteccio i maneig de conductes de risc i de
simptomatologia psiquiatrica) i minimitzar I'impacte social que genera
la mateixa.

* Avaluar el grau de satisfaccio i d’obtencié de millores en el maneig del

pacient després de realitzar la intervencio.
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3. MARC TEORIC

3.1 Esquizofrénia

Segons I'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS) entenem per esquizofrénia
com la “distorsi6 del pensament, les percepcions, les emocions, el
llenguatge, la consciencia de si mateix i la conducta” (1). El trastorn
compromet les funcions essencials que donen a la persona la vivéncia de la
seva individualitat, singularitat i domini de si mateixa. El malalt creu que els
seus pensaments, sentiments i actes més intims sén coneguts o compartits
per altres i poden presentar-se idees delirants entorn de l'existéncia de
forces naturals o sobrenaturals capacgos d'influir, de manera suspicag, en els
actes i pensaments de l'individu afectat (3).

Pel que fa a la seva clinica, els simptomes de I'esquizofrénia es classifiquen

de manera practica en:

« Simptomes positius: son aquells que suposen un excés o distorsié de
funcions normals. Dins d’aquest grup trobem les idees delirants, els
trastorns del llenguatge, les al-lucinacions i els signes neurologics

menors.

« Simptomes negatius: son aquells que suposen un déficit de funcions
normals. Dins d’aquest grup trobem I'embotiment afectiu, I'alogia,
'anhedonia, el deficit d’atencidé i I'abulia.

En quant a la propia psicopatologia i tipus de trastorns relacionats amb

I'esquizofrénia podem destacar 7 tipus (4):

1. Esquizofrénia paranoide: és la més frequent i la de millor prondstic.
Caracteritzada per la preséncia de trastorns del pensament i
sensoperceptius  (deliris i allucinacions), i [I'abséncia d'un
comportament molt desorganitzat, aplanament afectiu i llenguatge

incoherent.
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2. Esquizofrénia desorganitzada o hebefrénica: predominen els
simptomes negatius i de desorganitzacio. Es sol iniciar durant la fase
de I'adolescéncia, presentant pitjor resposta tant a tractament com a
pronostic.

3. Esquizofrénia catatonica: El sindrome catatonic es pot donar en
'esquizofrénia (en aquest cas, sent la manifestacidé principal, ens
referim a aquest subtipus de la patologia) perd també en altres
trastorns psiquiatrics i neuroldgics, sent més prevalent en trastorns de
l'estat animic que en la propia esquizofrénia. Els simptomes a
destacar son el mutisme, I’ immobilitat, el negativisme, la catalépsia,

les conductes estereotipades i 'obediéncia automatica.

4. Esquizofrénia simple: Aparicidé simptomatologia negativa sense haver
passat clinica positiva, amb escassa resposta emocional. Poc
frequent amb mal pronostic.

5. Esquizofrénia residual: Simptomatologia negativa persistent havent
desaparegut la positiva. Resposta insuficient a tractament i amb mal
pronostic.

6. Esquizofrénia indiferenciada: és la que reuneix caracteristiques de

diversos subtipus sense un de dominant.

7. Esquizofrénia d'inici tarda: Es un subtipus d’aparicié tarda (més de 45
anys) amb deliris molt complexes i estructurats, al-lucinacions i

escassa clinica negativa. Es com la forma tardana de la paranoide.

3.2 Debut esquizofrénic

La Real Academia de la Lengua Espafiola (RAE) defineix el terme incipient
com “Que comenga a ésser, a mostrar-se”. Quan relacionem aquest terme
amb l'esquizofrénia, ens referim al trets de personalitat que precedeixen al
desencadenament del deliri i per tant al debut de la malaltia (5). Els

principals son:

10
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1. Conductes sense sentit: Sovint, I'esquizofrénia s'inicia amb conductes
incomprensibles o mancades de sentit. Hi ha un augment de la tensié
del camp del pacient, que correspon a la creacio d’'unes barreres que,
com murs, bloquegen el camp. Aquest queda sotmes de tal manera
que, en aquesta situacid només és possible un comportament diferent

a I'’habitual.

2. Depressid inicial: El procés esquizofrénic comenga amb un estat
d'anim peculiar, normalment molt dificil de definir pel propi pacient.
Uns ho intenten descriure com tensidé o pressidé, com inquietud o
angoixa, de vegades també com un tipus d’alegria, similar a
I'esperanca. D'altres ho experimenten com culpa i pecat. Altres parlen
de desanim, depressio, desesperacié, malenconia i fracas de la
propia voluntat.

3. La desconfianga: Molts pacients viuen en una atmosfera de
desconfianca. En ella, no ens mou el que fan o diuen els homes, sind
el que no diuen i el que fan en secret a les nostres esquenes, el que
pretenen fer, el que maquinen, el que comenten entre ells quan no hi
som presents. El deliri es sol desenvolupar directament a partir de la
desconfianga, de manera que resulta dificil establir el limit on acaba la
desconfianga i comenca el deliri.

4. L' humor delirant: Marca justament el limit caracteristic entre la
vivéncia normal i la delirant. Es el conjunt de petitissims trets
imperceptibles del camp del pacient, la fisonomia de la situacié, el que
ha adquirit un «tret» nou i estrany. El caracteristic de I’humor delirant

és l'expressio: «passa alguna cosa, perd no sé que és».

3.3 Epidemiologia

Segons dades de la OMS, els trastorns mentals representen
aproximadament el 12% de la carrega total de les malalties. En concret
'esquizofrénia afecta a I'1% de la poblacié mundial (fins a 21 milions de

persones).

11
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A nivell estatal la patologia mental és un dels problemes de salut més
prevalents, ja que el 24.6% de les dones, i el 14.7% dels homes pateixen un
episodi de caracteristiques psiquiatriques al llarg de la seva vida. S’estima
que al 2020 representara aproximadament el 15% dels anys de vida perduda

per malaltia i ajustats per discapacitat (1).

D'aquesta manera, segons les dades recollides, es coneix que
I'esquizofrénia és una malaltia en auge (per una incidéncia de 20 / 100.000
habitants enfront de la prevalenga actual de 3-5 / 1.000 pacients),
relacionada en gran part per factors predisponents (6 i 7), com els genétics
(el 40% tenen algun tipus d'antecedent familiar), socioecondmics (major
incidéncia en periodes de fam durant la gestacio i en nivells socioecondmics
baixos), i ambientals (procés neurodegeneratiu de les parts afectades de la
regioé cerebral, com en l'edat prenatal, major incidencia en arees urbanes,
etc.), i factors perpetuants com el consum de toxics (alcohol, cannabis,

drogues, etc.).

3.4 Tractament

El tractament del pacient esquizofrenic es basa en una terapia conjunta en la
qual participen la terapia de comunicacié, l'educacié familiar, la
psicofarmacologia, i I'entrenament d'habilitats socials (8).

« Pel que fa a la terapia de comunicacio, compartir les experiéncies
amb una persona capacitada i empatica o que estigui en la mateixa
situacio pot ajudar a la persona que pateix esquizofrenia a entendre

millor a si mateixa i a descobrir formes de tractar la seva afeccio.

« Cal ressaltar I'educacio familiar, ja que es un pilar fonamental per a
'ajuda en la cura del pacient, per tal de tenir el coneixement i el
maneig necessari sobre la malaltia per poder-la afrontar juntament

amb l'individu.

12
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- Els medicaments antipsicotics sén el tractament més efectiu per a
I'esquizofrénia. S6n de gran utilitat les benzodiazepines (9) en primera
instancia, per aconseguir un nivell de relaxacié amb el qual poder
actuar sobre la conducta del pacient. Més endavant per augmentar
I'adheréncia al tractament, aixi com mantenir nivells correctes en sang
del farmac es poden trobar nous tractaments com el Maintena

(Abilify) o la Zypadhera (Zyprexa) d'alliberament perllongat.

« Per ultim cal destacar I'entrenament d’habilitats socials per eliminar
les dificultats pel que fa a les interaccions socials, i evitar el possible
aillament del pacient.

3.5 Abordatge infermer

Segons la OMS, l'assisténcia en infermeria psiquiatrica és un proceés
interpersonal en el qual el professional presta atencié a l'individu, familia i
comunitat per promoure la salut mental, prevenir la malaltia i afrontar les
experiéncies d'estrés i de malaltia mental i els ajuda a readaptar i a trobar
significats en aquestes experiéncies (1).

El tret diferencial del infermer/a de salut mental amb la resta de
professionals és la seva orientacid, dirigida fonamentalment a les relacions
interpersonals ja esmentades entre infermer/a i pacient. Utilitza aquest nexe
d’'unié com a eina terapéutica principal del seu treball, iniciant, fomentant i
mantenint una relacié d'ajut entre la infermera i l'usuari, familia o grup
receptor de les cures, durant un determinat periode de temps (10). En
aquest periode, el infermer/a de salut mental centra la seva actuacié en les
necessitats i problemes del pacient, familia o grup, mitjangant I'us de
coneixements, actituds i habilitats terapeutiques propies de la professio.

La familia influeix molt en la salut i la patologia mental, de manera que

compleix una funcio de vital importancia en el tractament i la recuperacié del

pacient esquizofrenic.

13
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Els familiars han d'ocupar-se de la persona malalta més enlla del que
suposen les seves funcions habituals, convertint-se en agents terapéutics
amb els que cal treballar en I'establiment d'objectius, prioritats i tasques,
reforcant les seves potencialitats, per abordar problemes com a part d'una
estratégia global de tractament (11).

Com educadora la infermera ha d'estar preparada per treballar en
I'establiment d’aquests items i valorar el que els familiars necessitin i desitgin
conéixer i ha de poder donar informacié suficient per incrementar

I'afrontament i disminuir la seva ansietat (12).

En quant a recursos per al pacient esquizofrénic i els seus familiars,
existeixen diverses associacions a nivell estatal. La seva finalitat és millorar
la qualitat de vida de les persones amb malaltia mental i les seves families,
defensar els seus drets i representar el moviment associatiu (13). En
aquestes associacions posen a disposicid de qualsevol persona que ho
necessiti tot un seguit de serveis gratuits de caracter informatiu i orientatiu
sobre salut mental. D'aquesta manera, procuren facilitar el coneixement dels
trastorns mentals, aixi com de les necessitats del col-lectiu al qual

representen.

3.6 Qualitat del vida del cuidador

L'OMS va definir la qualitat de vida com la percepcié de l'individu sobre la
seva posicio en la vida dins del context cultural i el sistema de valors en el
qual viu, pel que fa a les seves metes, expectatives, normes i
preocupacions. Es un concepte extens i complex que engloba la salut fisica,
I'estat psicologic, el nivell d'independéncia, les relacions socials, les
creences personals i la relaci®6 amb les caracteristiques excel-lents de

I'entorn (1).
La qualitat de vida dels cuidadors esta relacionat amb l'estrés permanent al

que es veuen sotmesos, alteracions de la salut fisica en general, del patrd

del son, fatiga, incertesa, depressio i ansietat, aillament social, alteracio de

14
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I'execucio habitual del rol, i la percepcié de la manca de suport social i de

suport dels sistemes de cura de la salut (14).

Els efectes que pot tenir la cura en la vida del cuidador, tant consequéencies
qgue beneficien a les persones com a resultats adversos que pot afectar la
seva qualitat de vida, ja en la seva salut fisica, com el seu aspecte
psicologics i en la seva vida social. Els resultats adversos estan relacionats
amb els canvis que es generen en la vida del cuidador, com a consequéncia
de les jornades extenses i intenses de la cura, les situacions d'estrés dels
alts graus de dependéncia funcional i el deteriorament progressiu de la salut
de les persones a qui es cuida, les faltes de suport familiar o formal i de
recursos per la cura, la perdua de rols familiars i socials i la manca de

coneixements i d'experiéncies per afrontar situacions de cura (14)

15
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4. METODOLOGIA
4.1. Tipus de disseny
Es realitzara un estudi quantitatiu quasi experimental, sense grup de

comparacio, concretament un estudi pre-post

4.2. Ambit i periode d’estudi

Aquest estudi es dura a terme en les unitats d’hospital de dia de la Regio
Sanitaria de Barcelona Sud durant un periode de 8 mesos. Aquesta regid
esta formada per un total de 6 unitats d’Hospital de dia situades a Martorell,
Vilafranca del Penedés, Vilanova i la Geltru, Sant Boi de Llobregat,
Esplugues de Llobregat i I'Hospitalet del Llobregat (15).

Taula 1: Llista de serveis/BSIC d’hospitals de dia a la Regi6 Sanitaria Barcelona Sud

Unitats hospital de dia Area de cobertura de cada Nuamero de places
unitat (poblacié > 18 anys)
Martorell 209.267 20
Vilafranca del Penedés 76.482 10
Vilanova i la Geltru 120.136 22
Sant Boi de Llobregat 103.095 15
Esplugues de Llobregat 354.063 48
Hospitalet de Llobregat 234.040 30
Poblacio total 1.097.083 145

Font: Salvador-Carulla L, Serrano-Blanco A, Garcia-Alonso C, Fernandez A, Salinas -Perez
JA, Gutiérrez-Colossia MR, Marfull-Blanc T, Rodero-Cosano ML, Prat-Pubill B, Molina C.
Atles integral dels serveis d“atencio a la salut mental de Catalunya, 2010.

Aixo equival a gairebé 13 places per cada 100.000 habitants. S’ha escollit
aquesta area d’actuacio ja que cobreix una area d’influéncia extensa en
quant a pacients amb patologia psiquiatrica, pel que es pensa que no
resultara dificil obtenir una quanitat correcte de mostra poblacional. Aquest
recurs assistencial te com a objectius terapéutics principals actuar sobre el
quadre clinic que presenta el pacient buscant la milloria de la
simptomatologia; minimitzar les sequeles del procés patologic siguin
aquestes transitories o estables, degudes a la patologia o secundaries als

16
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tractaments; actuar sobre les consequéncies socials de I'emmalaltir mental i
intervenir sobre les circumstancies socials i familiars, la resposta als

tractaments i el pronostic de la malaltia (16).

4.3. Poblacio i mostreig

La poblacié diana la conformaran els familiars referenciats com a cuidadors
principals dels pacients diagnosticats de debut esquizofrénic tractats en les
Unitats d'hospital de dia de la Regié Sanitaria de Barcelona Sud. Utilitzant el
sistema d'historia clinica informatitzada la poblacié diana identificada seran
aquells familiars que convisquin amb un individu que compleixi el criteri
diagnostic d'esquizofrénia d'acord amb el Manual Diagnostic i Estadistic dels
Trastorns Mentals (DSM-V).

En quant a la mostra, es seleccionara mitjangant un sistema de mostreig de
conveniencia. Per reclutar participants, es donara l'avis als centres de
referéncia que en cas d’haver un pacient en debut, es notifiqui a
l'investigador principal, el qual acudira al centre on es trobi el pacient per tal
d’entrevistar al familiar i valorar si compleix els criteris d'inclusio per
participar en l'estudi, sempre i quan el cuidador accepti participar en

l'investigacio i signi el consentiment informat.

4.4. Criteris d’inclusié i exclusio
4.4.1 Criteris d’inclusié

* El cuidador principal ha de tenir entre 18 i 75 anys.

* Tipus de convivéncia: conviure a la mateixa llar, sent el cuidador
principal un familiar o ara bé, el seu tutor legal.

* Haura de tenir al seu carrec la cura d'un familiar diagnosticat
d’esquizofrénia d'acord amb el Manual Diagnostic i Estadistic dels
Trastorns Mentals (DSM-V).

* Acceptacié voluntaria del cuidador. Firma del consentiment informat.
(Annex 1)
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4.4.2. Criteris d’exclusio

Existéncia de patologia psiquiatrica en el cuidador.

Existencia d'alteracid cognitiva en el cuidador que impossibiliti la
comprensio, expressio i ompliment dels questionaris.

Tipus de convivéncia diferent a la descrita en l'apartat anterior
Dificultats lingUistiques (llengua) que impedeixin la comprensio i
expressié adequades per completar les enquestes

Negativa del cuidador a participar en I'estudi.

4.5. Descripcié de variables

Variables principals

Qualitat de vida: Es la percepcié d'un individu de la seva posicié en la
vida, en el context cultural i el sistema de valors en qué viu, en relacio
amb les seves metes, objectius, expectatives, valors i preocupacions.
Es un concepte ampli que s'ha dividit en diverses arees o dominis: la
salut fisica, l'estat psicologic, el nivell d'independencia, les relacions
socials, les creences personals i la seva relaci6 amb les
caracteristiques més destacades del medi ambient (Variable

quantitativa).

Carrega percebuda pel cuidador: Aquesta variable marca el nivell de

sobrecarrega viscuda per part dels cuidadors (Variable quantitativa).

Coneixements dels familiars cap a la cura del pacient esquizofrénic:
Es I'enteniment que tenen els familiars cap a la cura integral del
pacient esquizofrénic en el conjunt de les seves necessitats basiques
i psicosocials, aixi com del tractament farmacologic i psicoterapeutic

(Variable quantitativa).

Habilitats dels familiars cap a la cura del pacient esquizofrénic: Es

I'adquisicio de recursos psicosocials per al maneig de situacions de
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risc que poden ocorrer en el transcurs de la malaltia (Variable

quantitativa).

- Satisfaccio: es basa en la valoracio individual de la qualitat de vida,
mitjangant items subjectius i objectius com poden ser la percepcio,
opinio, satisfaccidé i expectatives de les persones (Variable
quantitativa).

Variables secundaries

Edat: V. quantitativa (anys)
« Sexe: V. Qualitativa (Home / dona)
- Estat Civil: V. qualitativa (Solter / casat / altre)

« Nivell d'Estudis: V. Quantitativa (Sense estudis / E.G.B / Batxillerat

luniversitaris)

« Activitat laboral: V. Qualitativa (Actiu / atur / Pensionista)

4.6. Instruments de recollida de dades

Escala de sobrecarrega del cuidador de Zarit (Annex 2)

Aquesta escala creada per Zarit, es va elaborar per mesurar el grau de
sobrecarrega per part dels cuidadors. Es un instrument que consta de 22
items relacionats amb les sensacions del cuidador quan té cura d’'una altra
persona. Es tracta d'una escala tipus Likert on cada questié es puntua en un
gradient de frequéncia que va des d'1 (mai) a 5 (gairebé sempre). Els punts
de tall recomanats son: <46 No sobrecarrega / 46-47 a 55-56 Sobrecarrega
lleu /> 55-56 Sobrecarrega intensa (17). Aquest questionari s’haura
d’emplenar préeviament a linici de I'estudi i al finalitzar el mateix, amb la
finalitat de determinar si s’han produit diferéncies significatives de millora en
quant a la sobrecarrega percebuda per part de la familia vers la malaltia.
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Qualitat de vida (WHOQOL-BREF) (Annex 3)

El WHOQOL-BREF ha estat desenvolupat de manera transcultural centrant-
se en la qualitat de vida percebuda per la persona. Proporciona un perfil de
qualitat de vida, donant una puntuacié global de qualitat de vida, de les
arees i de les facetes que el componen. Va ser dissenyat per a I'us tant en la
poblacié general com en pacients. Conté un total de 26 preguntes. Cada
item té 5 opcions de resposta ordinals tipus Likert i tots ells produeixen un
perfil de quatre arees: salut fisica, psicologica, relacions socials i ambient.
(18). Aquest questionari s’haura d’emplenar préviament a I'inici de I'estudi i

al finalitzar el mateix.

Questionari (CETCE) (Annex 4)

Per a la recollida d'informacié s’aplicara el questionari de Coneixements
sobre la Malaltia i la tasca de Cuidar al Malalt Esquizofrénic (CETCE). El
questionari esta compost per 11 preguntes que aborden cadascun dels
indicadors que constitueixen la variable i esta dissenyat per a cuidadors de
pacients esquizofrénics amb qualsevol tipologia de la malaltia. Aquest
questionari té com a objectiu obtenir una estimacié de la informacié que com
a cuidador principal del malalt esquizofrénic posseeix sobre aquesta malaltia
i la tasca de cuidar (19). Aquest questionari s’haura d’emplenar préviament a

I'inici de I'estudi i al finalitzar el mateix.

Questionari avaluacio d’habilitats (Annex 5)

Per a l'avaluacié de les habilitats obtingudes es realitzara un questionari
consistent en 8 preguntes que els participants hauran de respondre al inici i

al final de la intervencio.

Questionari escala de satisfacci6 del familiar (Annex 6)

Aquest questionari format per 9 preguntes, avaluara el grau de satisfaccio i
la sensacidé percebuda d’adquisicié de coneixements i habilitats durant la

intervencié. Aquest questionari s’haura d’emplenar al finalitzar I'estudi.
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4.7. Analisi de les dades

Per dur a terme l'analisi de les dades d’aquest projecte d’investigacio
s’utilitzara el software informatic SPSS versié 24.00 per a Windows. Un cop
finalitzat el procés de recollida de les dades, es creara una matriu de dades
amb els resultats obtinguts durant el projecte d’investigacio. En aquesta, es
veuran tots els valors obtinguts de cada participant en les diferents variables.

Seguidament, després de definir les caracteristiques de les variables a
estudiar, es procedira a introduir-les dins del programa estadistic. Per tal
d’evitar possibles errades es realitzara un procés de depuracié de la matriu
(proves logiques i de rang, probes de consisténcia, distribucio dels valors
desconeguts, etc) amb l'objectiu de detectar aquests possibles errors i no
alterar la fiabilitat dels resultats de I'estudi.

Després de finalitzar la depuracié de la matriu, es procedira a realitzar un
analisi descriptiu univariant de cada variable a través de taules i

representacions grafiques.

Per a les variables quantitatives s’utilitzaran com a taules de frequéncia
'absoluta, la relativa, 'absoluta acumulada, la relativa acumulada, moda,
mediana, percentils, mitjana aritmética, amplitud, variancia, desviaci
estandard, coeficient de variacio, d’asimetria i d’apuntament. Per a la

representacio grafica s'utilitzara el diagrama de caixa.

Pel que fa a les qualitatives s'utilitzara com a taules de frequéncia I'absoluta,
la relativa, I'absoluta acumulada, la relativa acumulada, moda, mediana i els

percentils. Per a la representacio grafica s’utilitzara el diagrama de barres.

Normalment en els estudis quasi experimentals de tipus pre-post, per tal de
veure si hi ha hagut un canvi significatiu en el grup d’estudi després d’aplicar
la variable, es realitza la prova de T student.

Amb la finalitat de confirmar la hipotesi plantejada i per tal d’avaluar els
objectius del projecte, aquesta prova ens ajudara a comparar les mitjanes i
les desviacions estandard de les dades adquirides i determinara si entre els
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parametres (al iniciar i finalitzar I'estudi) les diferencies sén estadisticament

significatives o si només son diferéncies aleatories.

Pel que fa a 'hnomogeneitat de variancies, €s un requisit que també s'ha de
satisfer i la manera practica és demostrar-ho mitjangant I'aplicacio de la
prova khi quadrada de Bartlett.

4.8. Consideracions éetiques i legals
Aquest projecte es realitzara d’acord amb els principis basics de proteccié de
drets i dignitat del ser huma, tal com consta a la Declaracié de Heélsinki, i

segons la normativa vigent:

* Validacio etica: Abans de poder-se iniciar I'estudi aquest ha de ser
presentat al Comité d’Etica d’Investigacié Clinica (CEIC) de tots els
hospitals on es dura a terme. Només una vegada s’hagi aprovat es
podra procedir a la realitzacié de I'estudi.

* Consentiment informat: Considerant el principi étic de respecte a les

persones, s'aplicara el consentiment informat als familiars de pacients
amb esquizofrénia. Aquest document dona la validesa ética i legal per
poder incloure als participants a I'estudi i assegurar el compliment del
primer principi de la ética médica: I'autonomia, per tant haura de ser
signat un cop s’hagin exposat els proposits, riscos i beneficis
d'aquest. En cap cas podra participar si no es signa aquest

consentiment.

e Llei organica 15/1999, de 13 de desembre, de proteccid de dades de

caracter personal: Aquesta Llei organica t¢ com a objecte garantir i

protegir, pel que fa al tractament de les dades personals, les llibertats
publiques i els drets fonamentals de les persones fisiques, i
especialment del seu honor i la seva intimitat personal i familiar. (BOE
num. 298, de 14 de desembre, i suplement en catala num. 17, de 30
de desembre) (20)
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* Informe Belmont: aquest informe aprovat als EUA l'any 1979 descriu
els principis étics i aporta orientacions per garantir la proteccio de
subjectes humans en I'experimentacio (21).

4.9. Procediment de I'estudi

4.9.1 Validacio

Quan es planteja la realitzaci6é d’'un estudi clinic el primer pas per poder dur-
lo a terme és la seva presentacié al Comité d’Etica d’Investigacié Clinica
(CEIC) de Ihospital o hospitals on es realitzara. La missié d’aquest comité es
vetllar per la proteccié dels drets, seguretat i benestar dels éssers humans
que participen en projectes de recerca que els puguin comportar algun risc
fisic o psicologic i donar-ne garantia publica, avaluant la correccio
metodologica, ética i legal d’aquests projectes i fent el seguiment de la seva

realitzacié en els centres inclosos en el seu ambit d’actuacio.

4.9.2 Presentacio de I'estudi

Un cop s’hagi acceptat la realitzacié de I'estudi, es procedira a presentar-lo
al personal sanitari de les unitats d’hospital de dia que hi participaran. Es
fara en forma de sessio clinica amb suport de Power Point i constara d’'una
sessio informativa explicant les bases metodologiques del mateix. L'objectiu
principal es que tot I'equip (psiquiatres, infermeria, auxiliars, psicolegs i
treballadors socials) conegui l'intervencid que es dura a terme i pugui

col-laborar per aconseguir el correcte desenvolupament de la mateixa.

4.9.3 Seleccié de la mostra

Seguint els criteris estipulats en aquest estudi es procedira a la seleccidé de
la mostra segons un mostreig de conveniéncia. El periode de reclutament es
realitzara entre el dia 1 de Gener i el 28 de Febrer del 2018. Un cop
obtinguts els participants se’ls citara per realitzar una reunio informativa

sobre el calendari i metodologia de les sessions en les que participaran.
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Aquesta reunio es realitzara abans d’iniciar I'estudi i comptara amb suport de

power point.

4.9.4 Aplicaci6 de I’estudi

Aquest estudi es centrara en realitzar un total de 15 sessions durant un
periode de 8 mesos (2 per mes) amb una durada de 90 minuts per sessio.
Les sessions es realitzaran a la unitat d’Hospital de Dia de Sant Boi, ja que
disposa d’'una bona infraestructura i esta situat al centre de I'area d’actuacié

per a la poblacio participant en aquest estudi.

La finalitat d’aquest, és proveir als participants tot tipus d’informacié sobre la
patologia, fomentar habilitats de comunicacio i resolucié de problemes per
millorar I'atmosfera familiar i disminuir I'estrés emocional. Abans d’iniciar la
primera sessidé i en finalitzar la darrera, es realitzaran els questionaris
descrits, que aportaran les dades necessaries per fer I'analisi estadistica de
I'estudi.

Pel que fa als participants d’aquest projecte, seran dividits en grups segons
edat del cuidador, edat del pacient que es troba ingressat al centre i tipus
d’esquizofrénia detectada amb la finalitat de crear grups similars per a un
correcte abordatge i millorar la qualitat de la intervencio.

De cara a planificar les sessions d’aquest projecte, s’ha emprat com a
primera referéncia el Programa d'intervencio familiar en pacients amb
esquizofrenia de la Unitat de Gestio Clinica de Salut Mental de I'hospital
Regional Universitari Carlos Hagi de Malaga (22). S’ha escollit aquest
programa perque avarca tots els aspectes de la intervencié per al familiar del

pacient esquizofrenic.

La tipologia de les sessions sera de caire informatiu, on es proporcionara

una informacié clara i concisa, i d’entrenament on es fomentara 'adquisicio
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d’habilitats per a la resolucio de problemes mitjangant técniques de recreacio

de situacions (role-playing). (Annex 7)
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5. LIMITACIONS DE L’ESTUDI

* No es pot realitzar un estudi amb grup comparacio ja que el fet de

privar de la intervencié a un dels dos grups no es considera étic i

I'estudi no passaria el filtre del comité d’ética hospitalaria.

* La obtencié de variables d’aquest estudi esta subjecte a la sinceritat

de les respostes per part dels participants, pel que es dificil assegurar

al 100% siguin fiables.

* La informacié per part dels familiars de pacients amb el diagnostic

d'esquizofrénia provindra unicament del cuidador principal, de manera

que es pot donar el cas que en alguns aspectes de l'estudi la resta

dels membres de la familia tingués una opinié diferent.
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* En cas de que algun cuidador no assisteixi a alguna de les sessions,
no es disposaran els questionaris d’aquesta persona, per tant no
obtindra els coneixements corresponents a la mateixa, fet que pot

repercutir de manera negativa en els resultats de I'investigacio.

* S’haidentificat el risc d’incorrer en diversos tipus d’error:

* Error aleatori: Donat que estudiem una petita mostra i no una
poblaci6 completa, pot ser que la mostra no sigui
representativa de la poblacié global amb el qual I'estudi tindria
poca validesa externa.

* Error sistematic: s’ha identificat el risc de incérrer en biaixos de

seleccid i d’'informacio.

¢ Biaix de seleccid: Si el fenomen a estudiar no es

suficientment homogeénia la poblacio la possibilitat

de biaix es elevada.

* Biaix d’informacié: Dins d’aquest es corre el risc

d’incérrer en el biaix d’atencio (efecte Hawthorne)
es a dir que els participiants modifiquin el seu
comportament habitual en saber-se observats.
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6. RECURSOS

Per dur a terme aquest estudi es necessitara la preséncia d’un investigador
principal amb el suport del personal sanitari dels centres participants i els
estadistes de I'hospital de referéncia. Les tasques que dura a terme
'investigador sera la seleccid dels participants, la recollida de dades, la
realitzacio de les sessions cliniques i I'analisi critica dels resultats obtinguts
aixi com les conclusions generades dels mateixos. L’analisi estadistic de les
dades obtingudes sera dut a terme per un equip extern al projecte pero
especialista en aquest tipus d’estudi. Pel que fa al personal sanitari dels
centres participants s’encarregara de que sempre es disposi del material
fungible i les sales de treball necessaries per cada sessio. Secundariament
actuaran com a recolzament de [linvestigador principal ajudant-lo a

dinamitzar les activitats proposades.

Material Necessari Pressupost
Paper 85 €
Boligrafs 15 €
Ordinador 529 €
Projector 399 €
Sala per dur a terme les sessions -
Total: 1028 €
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7. CRONOGRAMA DE L’ESTUDI

( 0 apolied
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8. APLICABILITAT | UTILITAT PRACTICA DELS RESULTATS

Els resultats d’aquest projecte seran de gran interés per al col-lectiu familiar
de pacients esquizofrénics. El que es vol aconseguir amb aquest projecte es
fomentar les intervencions familiars amb la finalitat de disminuir la
problematica que genera conviure amb aquesta patologia. Aquestes
intervencions seran essencials per disminuir la sobrecarrega produida per
'abordatge de la malaltia, millorar la qualitat de vida del cuidador i
augmentar els seus coneixements sobre la malaltia i de com abordar-la.
Aquest projecte els ajudara a evitar recaigudes, hospitalitzacions, ja que

millorara el pronostic i la qualitat de vida dels pacients.

9. PLA DE DIFUSIO

Preguntes Definicions Descripcions
principals
Que necessitem Missatges clau Pla d’actuacié per al familiar del pacient en
comunicar? debut esquizofrénic
Per a que? Objectius Donar a conéixer la programacié i activitats
del projecte al public

Per a qui? Public Familiars pacient esquizofrénic i especialistes
en l'area de salut mental.

Un cop finalitzat I'estudi i en cas d’obtenir resultats significatius, es redactara

un document en format article cientific i s’enviara a diverses revistes
cientifiques de I'ambit de la salut mental com ara la Revista de Psiquiatria y
Salud Mental, la Revista de Enfermeria Clinica i la Revista De
Psicopatologia y Salud Mental Del Nifio y Adolescente amb I'objectiu de que
sigui publicat. Una segona via de difusio sera presentar els resultats de
I'estudi als congressos d’infermeria i salut mental a nivell estatal com ara Las
Jornadas Nacionales De Salud Mental (AEN), el Congreso Nacional De
Psiquiatria (CNP) o el Congreso de la Asociacion Espafiola de Psiquiatria
del Nifio y el Adolescente (AEPNyA).
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10. CONCLUSIONS

El familiar és una de les persones més importants en la vida del malalt. Es el
suport que li brinda el que l'ajudara a evolucionar correctament. L'aparicid
d'un trastorn esquizofrénic en algun membre de la familia portara
inevitablement problemes i situacions dificils. Per aquesta rad, la postura
meés realista que ha d'adoptar la familia és la de preparar-se per afrontar
aquests moments complicats. Per aquest motiu, les actuacions proposades
en aquest projecte d’investigacié seran de gran ajuda per a la convivencia

amb el malalt.

Tal i com s’ha comentat en aquest estudi I'esquizofrénia és una patologia
invalidant, perd, mitjangant un correcte abordatge sobre el pacient per part
del cuidador es pot aconseguir una millor qualitat de vida aixi com d’un millor
pronostic. El fet d’intervenir amb un pla d’actuacié en aquest col-lectiu,
repercutira de manera efectiva a I'hora de disminuir la sobrecarrega del
cuidador, millorar la seva qualitat de vida i augmentar els seus coneixements

sobre la malaltia i la tasca de cuidar al malalt esquizofrenic.

Aquesta actuacio produira una reduccio de la severitat de la simptomatologia
clinica, evitara conductes de risc, sera de gran ajuda per a la deteccio de
simptomes prodromics, influira a I'hora de tenir expectatives més realistes,
minoritzara els prejudicis associats a la patologia i disminuira el risc

daillament social.
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ANNEX 1

Consentiment informat

Vosté ha estat convidat a participar en I'estudi anomenat Pla d’Actuacio per
al Familiar del Pacient en Debut Esquizofrénic. Aquesta investigacié és
realitzada per Jesus Ejarque Martinez, estudiant de 4t d'infermeria, de la
Fundaci6 Universitaria del Bages (FUB).

Les dades obtingudes en aquest treball unicament seran utilitzades amb fins
docents i d'investigacio. Totes les dades seran confidencials, i en tot moment
es mantindra el seu anonimat, garantint el seu dret a la intimitat i a la propia
imatge. (Llei 15/1999, de 13 de desembre, de proteccio de dades de caracter

personal)

Només Jesus Ejarque Martinez i I'equip d’analisi de dades, tindran acceés a
les dades que puguin identificar directament o indirectament a un participant,

incloent aquest full de consentiment.

Si ha llegit aquest document i ha decidit participar, si us plau entengui que la
seva participacié és completament voluntaria i que vosté té dret a abstenir-
se de participar o retirar de l'estudi en qualsevol moment, sense cap
penalitat. També tenen dret a no contestar alguna pregunta en particular. A

mes, té dret a rebre una copia d'aquest document.

Si té alguna pregunta o desitja més informacio sobre aquesta investigacio,
posis en contacte amb Jesus Ejarque Martinez (656.963.452).

La seva signatura en aquest document vol dir que ha decidit participar
després d'haver llegit i discutit la informacié presentada en aquest full de

consentiment.
Nom del participant:

Signatura data
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ANNEX 2:
Avaluacié sobrecarrega del cuidador - Escala de sobrecarrega del

cuidador de Zarit

Presentacié: El meu nom és Jesus Ejarque Martinez, séc estudiant
d'infermeria de la Fundacié Universitaria del Bages (FUB), actualment estic
desenvolupant un estudi titulat "Pla d'actuacié al familiar del pacient
esquizofrenic". Pel que se li sol-licita que respongui amb tota sinceritat als
seguents enunciats, donant-li a conéixer que el seguent questionari és de
caracter anonim i altament confidencial.

Dades Generals:

Edat:

Sexe: Home ( ) Dona ( )

Estat Civil: Solter ( ) casat ( ) altre
()

Nivell d'Estudis: Sense estudis ( ) E.G.B ( ) Batxillerat ( ) Universitaris ( )
Activitat laboral:  Actiu ( ) Atur () Pensionista ( )

Instruccions: A continuacié ha d'assenyalar la frequéncia amb la qué se
sent identificat. Cada resposta es classifica com:
mai = 1, poques vegades = 2, algunes vegades = 3, moltes vegades = 4 i

gairebé sempre = 5.

1. Pensa que el seu familiar li demana més ajuda de la que realment necessita?

2. Pensa que a causa del temps que dedica al seu familiar no té prou temps per Vé.?

3. ¢ Se sent aclaparat per intentar compatibilitzar la cura del seu familiar amb altres

responsabilitats (treball,familia)?

4. ; Sent vergonya per la conducta del seu familiar?

5. ¢ Se sent enfadat quan és a prop de seu familiar?

6. Pensa que el tenir cura del seu familiar afecta negativament la relacié que voste té
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amb altres membres de la seva familia?

7. Té por pel futur de la seva familiar?

8. Pensa que el seu familiar depén de voste.?

9. ;Se sent tens quan és a prop del seu familiar?

10. Pensa que la seva salut ha empitjorat a causa de haver de tenir cura del seu

familiar?

11. Pensa que no té tanta intimitat com li agradaria a causa del cura de la seva

familiar?

12. Pensa que la seva vida social s'ha vist afectada de manera negativa per haver
de

cuidar el seu familiar?

13. Se sent incomode per distanciar-se de les seves amistats a causa del cura de la

seva familiar?

14. Pensa que el seu familiar li considera vosté I'inica persona que li pot tenir cura?

15. Pensa que no té prou ingressos economics per a les despeses de cuidar el seu

familiar, a més de les seves altres despeses?

16. Pensa que no sera capag de tenir cura a seu familiar per molt més temps?

17. Sent que ha perdut el control sobre la seva vida des que la malaltia del seu

familiar es va manifestar?

18. Desitjaria poder encarregar la cura del seu familiar a altres persones?

19. Se sent insegur sobre el que ha de fer amb el seu familiar?

20. Sent que hauria de fer més del que fa pel seu familiar?

21. Creu que podria tenir cura del seu familiar millor del que ho fa?

22. En general: Es troba en un estat de sobrecarrega per haver de tenir cura del seu

familiar?

38




[ PLA D’ACTUACIO AL FAMILIAR DEL PACIENT EN DEBUT ESQUIZOFRENIC | FUB - 2017

ANNEX 3:
Avaluacio qualitat de vida - Questionari WHOQOL-BREF

Presentacié: El meu nom és Jesus Ejarque Martinez, séc estudiant
d'infermeria de la Fundacié Universitaria del Bages (FUB), actualment estic
desenvolupant un estudi titulat "Pla d'actuacié al familiar del pacient
esquizofrenic". Pel que se li sol-licita que respongui amb tota sinceritat als
seguents enunciats, donant-li a conéixer que el seguent questionari és de

caracter anonim i altament confidencial.

Instruccions: Aquest questionari serveix per conéixer la seva opinié sobre
la seva qualitat de vida, la seva salut i altres arees de la seva vida. Si us plau
contesti totes les preguntes. Si no sap quina resposta donar a una pregunta,
trii la que li sembli més apropiada. De vegades, aquesta pot ser la primera

resposta que li ve al cap.

Tingui present la seva manera de viure, expectatives, plaers i
preocupacions. Li demanem que pensi en la seva vida durant les dues
ultimes setmanes. Llegeixi cada pregunta, valori els seus sentiments i

encercli el numero que s’adequi més a la seva resposta.

Dades Generals:

Edat:
Sexe: Home ( ) Dona ( )
Estat Civil: Solter ( ) casat ( ) altre

()
Nivell d'Estudis: Sense estudis ( ) E.G.B ( ) Batxillerat ( ) Universitaris ( )

Activitat laboral:  Actiu ( ) Atur () Pensionista ( )
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Bastant Molt bé

bé

Molt Poc Normal

malament

Ne item

Com
puntuaria la

seva qualitat

de vida? 1 2 3 5

Com de
5 satisfet esta 1 2
amb la seva
salut?

Les seguents preguntes fan referéncia a la frequéncia que ha experimentat

certs fets en les dues ultimes setmanes

Bastant | Extremadament

[tem Cap| Una | Normal

NO
mica

Fins a quin punt
pensa que el
dolor (fisic) li
impedeix fer el 1 2 3 4 5
que necessita?

Quant necessita
de qualsevol

tractament médic

per funcionar en 1 2 4 5

la seva vida?

Quant gaudeix de
la vida? 1 3

Fins a quin punt
6 sent que la seva 3
vida té sentit?

Quina és la seva
capacitat de
concentracié?

1 2 4 5

Quanta
seguretat sent
8 en la seva vida 1 2 3 4
diaria?

Com de
saludable és
9 I'ambient fisic 1 2 3 4
del seu entorn?
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Les seguents preguntes fan referéncia amb quina frequéncia ha
experimentat o ha estat capac¢ de realitzar diverses tasques en les dues

ultimes setmanes.

N° [tem Res Una Moderat | Bastant | Totalment

mica

Té suficient

10 energia per a 1 2 3 4 5

la seva vida
diaria?

Es capac
d’acceptar la
seva
11 aparenca 1 2 3 4 5
fisica?

Té suficients
diners per
cobrir les

12 seves 1 2 3 4 5

necessitats?

Quant
disponible té
la informacié
13 que necessita 1 2 3 4 5
en la seva
vida diaria?

Quant
disponible té
la informacié
14 que necessita 1 2 3 4 5
en la seva
vida diaria?

Es capac de
desplacar-se
d’'un lloc a
I'altre?

15

Les seguents preguntes fan referéncia a la seva satisfaccié o bé, nivell de
satisfaccio que ha sentit en varis aspectes de la seva vida en les dues

ultimes setmanes.
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NO

[tem

Molt
insatisfet

Poc

Normal

Bastant

Molt
satisfet

16

Quant satisfet
esta amb les
hores de son?

17

Quant satisfet
esta amb la
seva habilitat
per realitzar les
activitats de la
vida diaria?

18

Com de
satisfet esta
amb la seva
capacitat de

treball?

19

Quant de
satisfet esta
amb si mateix?

20

Com de
satisfet esta
amb les seves
relacions
personals?

21

Com de
satisfet esta
amb la seva
vida sexual?

22

Com de
satisfet esta
amb el suport
que obté dels
seus amics?

23

Com de
satisfet esta
amb les
condicions
amb les que
viu?

24

Com de
satisfet esta
amb el seu
transport?
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La seguent pregunta fa referéncia a la frequéncia amb la que vosté ha sentit

o experimenta certs fets en les dues ultimes setmanes.

N° Item Mai | Rarament | Mitjanament | Frequentment | Sempre
Amb quina

25 freqﬂéncia té 1 2 3 4 5
sentiments
negatius?

L’ha ajudat algu a omplir el questionari?

Quant de temps ha tardat a contestar-lo?

Li agradaria fer algun comentari sobre el questionari?

Gracies per la seva ajuda
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ANNEX 4:

Avaluacioé coneixements sobre la Malaltia i la tasca de Cuidar al Malalt
Esquizofrénic — Quiestionari (CETCE)

Presentacié: El meu nom és Jesus Ejarque Martinez, séc estudiant
d'infermeria de la Fundacié Universitaria del Bages (FUB), actualment estic
desenvolupant un estudi titulat "Pla d'actuacié al familiar del pacient
esquizofrenic". Pel que se li sol-licita que respongui amb tota sinceritat als
seguents enunciats, donant-li a conéixer que el seguent questionari és de

caracter anonim i altament confidencial.

Instruccions: Llegeixi amb atencid, respongui les preguntes en l'ordre en
qué apareixen i sigui el més sincer possible en les seves respostes.

Agraeixo la seva col-laboraci6 en aquesta investigacio.

Dades Generals:

Edat:
Sexe: Home ( ) Dona ( )
Estat Civil: Solter ( ) casat ( ) altre

()
Nivell d'Estudis: Sense estudis ( ) E.G.B ( ) Batxillerat ( ) Universitaris ( )

Activitat laboral: ~ Actiu ( ) Atur () Pensionista ( )

1) A continuacié apareixen una seérie de caracteristiques entre les que
ha de marcar amb una X aquelles que es corresponguin amb

I'esquizofrénia.
a) Es una malaltia del cervell que atén el neurdleg

b) Es una malaltia mental greu que afecta de manera general el

comportament de qui la pateix.

c) Es una malaltia que té cura.
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d) ___ Es una malaltia que no limita I'acompliment personal i social de qui la
pateix.

e) ___ Esuna malaltia que no té cura i es pateix tota la vida

f) ___ Es una malaltia en la qual el pacient es troba sempre en el mateix
estat.

g) ___ Es una malaltia que provoca discapacitat i dependéncia per a la

persona que la pateix.

h) __ Es una malaltia que transita per diferents etapes de compensaci6

(equilibri) i de crisi.

2) Marqui amb una X les possibles causes de la malaltia que voste

reconegui.

a) __ Problemes genétics (que hi hagi antecedents de la malaltia en la
familia)

b) _ Desequilibris en hormones i / o substancies que intervenen en el

funcionament del cervell.

c) ___ Algunes parts del cervell estan danyades i no funcionen bé.

d) __ Que la mare del nen tingui problemes de salut durant I'embaras

(estats virals que no siguin ben atesos)

e) Problemes en el moment del part que afectin el nen (necessitat
d'utilitzar forceps o altres instruments que tinguin consequéncies en el cos
del nen, fonamentalment al cap; que el nen neixi amb dificultats

respiratories, entre d'altres complicacions)

f) Dificultats en les relacions afectives (afecte, comunicacié ...) amb els

familiars meés propers durant els primers anys de vida del nen.
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g) __ L'estres i les tensions poden fer que persones amb predisposicid

desenvolupin la malaltia.

h) _ Haver estat en estat de coma perllongat en qualsevol moment de la
vida després del naixement i els tres primers anys de vida.

2.1- Citi alguna altra possible causa de la malaltia que vosté conegui i

no aparegui esmentada entre les anteriors.

3) Esmenti el tipus d'esquizofrénia que presenta la persona de la qual

voste en té cura.

3.1 Esmenti la caracteristica o les caracteristiques fonamentals

d'aquest tipus d'esquizofrénia.

4) Escrigui aquells comportaments del malalt que vosté reconeixi com
a manifestacions de la seva malaltia. Intenti esmentar el major nombre

possible.

5) A continuacié apareixen una seérie d'aspectes que poden determinar
que el curs de la malaltia no sigui bo, seleccioni marcant amb una X

aquells que vosteé consideri correctes.

a) ___ Inici de la malaltia de forma brusca i sobtada.

b) _ Comengament de la malaltia de forma lenta i gradual.

c) ___ Inici de la malaltia en edats primerenques de la vida, entre

I'adolescéncia i la joventut.
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d) __ Inici de la malaltia en I'adultesa (aproximadament als 30 anys).

e) __ Que el malalt pateixi recaigudes i ingressos molt frequents.

6) ¢ Sap indentificar quan el pacient del qual en té cura esta en crisi?

Si___ No

6.1) En el cas de que la seva resposta sigui afirmativa, expliqui
breument en Il'espai en blanc que se li ofereix el que vosté entén per

una crisi:

6.2) A continuacio es presenten una série factors que poden determinar
I'ocurréncia de crisi en el pacient. Seleccioni amb una X aquells que

voste consideri.

a) Successos que impliquin canvis en la vida del malalt com la pérdua
de l'ocupacid, el divorci, canvis bruscos de I'ambient en qué el malalt es
desenvolupa (Ex. una mudancga), pérdua de familiars estimats, o qualsevol

altre esdeveniment que produeixi tensio al malalt.

b) _ Exigir constantment al pacient que es comporti com una persona
normal.

c) ___ Dificultats (discussions frequents, agressivitat ...) a la llar del malalt.

d) __ Que el pacient sigui victima de burles, critiques o humiliacions en la

seva familia, comunitat, i llocs que més frequent.

e) Consum de substancies toxiques com, alcohol, cigarret, café o altres

drogues.
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f) __ Indiferencia de la familia cap al pacient, que es comportin com si

aquest no existis.
g) __ Abandonament del tractament médic.

h) _ Que els familiars i altres persones properes estiguin constantment
pendents del pacient, intentant regular el seu comportament i protegint tot el
temps.

7) Marqui amb una X els tipus d'ajuda que vosté consideri que poden

rebre els malalts esquizofrénics.

a) __ Ajuda meédica, incloent l'atencié brindada pel psiquiatre o altres
especialistes, tant en periodes de crisi com de compensacio, amb I'objectiu
de millorar la salut del malalt.

b) _ Ajuda amb farmacs, és a dir, I'Us de medicaments orientats pel
psiquiatra per al tractament dels simptomes del malalt.

c) ___ Ajuda psicologica, és a dir, que el malalt s'atengui periddicament amb
un especialista (ja sigui psicoleg o psiquiatre) amb ['objectiu de millorar
alguns aspectes de la seva malaltia.

d) Ajuda per a la seva incorporacio laboral i social.

8) Digui el nom dels medicaments que consumeix la seva pacient.

8.1- Esmenteu les reaccions adverses que conegui de cadascuna

d'aquests medicaments.

Medicament 1:

Medicament 2:

Medicament 3:
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Medicament 4:

8.2- A continuacié apareixen aspectes relatius a la medicacié del

pacient, marqui amb una X aquells que vosté consideri.

a) El familiar que té cura al pacient esquizofrénic ha de coneixer els

noms dels medicaments que pren el pacient.

b) __ Prendre els medicament ha de ser una responsabilitat del malalt.

c) ___ Si el pacient esta millor i practicament bé pot reduir-se la dosi o deixar

el medicament.

d) __ Sis'oblida una presa el millor és donar-li el doble a la propera presa.

e) ___ Si s'obliden diverses preses s'ha de comencar el tractament des del

mateix moment que ens adonem i amb la mateixa dosi anterior.

f) __ Sis'obliden diverses preses s'ha d'acudir al metge.

g) __ Els medicaments han de ser ingerits preferiblement amb aliments o
després d'ells.

h) __ Els envasos dels medicaments han de romandre ben tancats.

i) S'ha de tenir coneixement dels efectes secundaris de la medicacio.

j) ___ Especificar la malaltia del pacient davant de qualsevol especialista que

es consulti en cas de ser necessari un tractament meédic.

k) Consultar al psiquiatre que tracta el pacient sobre la inclusié d'un altre

medicament en cas que sigui orientat per un altre especialista.

8.3- Seleccioni aquelles opcions que vosté consideri hagin de realitzar-
se davant els efectes secundaris.

a) ___ Suspendre el medicament.
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b) _ Rebaixar la quantitat de medicaments.

c) ___ Substituir el medicament per un altre que considerem millor.

d) __ Afegir un altre medicament que considerem que pot reduir aquests
efectes.

e) ___ Suspendre el medicament i consultar al metge (preferiblement al que

ho va indicar).

9) A continuacio es presenten aspectes relatius a la manera de portar
els habits de vida del malalt esquizofrénic. Seleccioni amb un a X

aquells que vosteé consideri.

a) Els esquizofrenics han de dormir més del que dormen les persones
sanes.
b) Els esquizofrénics han de portar una dieta baixa en greixos, i

consumir peix, fruites i vegetals preferentment.

c) Els esquizofrenics sdn propensos a presentar obesitat.

d) Els esquizofrénics tenen més risc de presentar dependéncia de

qualsevol substancia toxica com el tabac, I'alcohol o altres drogues.

e) El malalt no necessita banyar-se cada dia quan esta en crisi.

f) Fer exercicis fisics és recomanable per a aquest tipus de pacients.

10) A continuacié es presenten activitats de vida quotidiana; marqui
amb una X aquelles que vosté consideri pot realitzar un pacient

esquizofrénic.

a) Satisfer les seves necessitats personals (higiene, cura del seu

aspecte i seguretat personal ...) de forma totalment independent.
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b) _ Fer us dels serveis publics (mitans de transport, centres

gastronomics, recreatius i metges entre d'altres) amb guia i assessorament

c) Establir relacions d'amistat amb les altres persones.

d) Vetllar de la seva cura personal amb supervisio.

e) ___ Participar en algunes tasques de la llar.

f) __ Assistir a reunions de la comunitat i les seves diferents organitzacions
(CDR, FMC).
g) ___ Pot treballar en llocs que les condicions ho permetin (on no hi hagi

amenaces per a ell i els que I'envolten) i amb supervisio.

h) _ Fer compres i administrar petites quantitats de diners.

i) Tenir al seu carrec la cura d'altres persones (fills, altres malalts ...)

11) Marqui amb una X aquelles opcions que consideri es corresponen

amb funcions d'un cuidador d'un pacient esquizofrénic.

a) ___ Estar atent per la seva higiene personal.

b) Vetllar per la seva alimentacio.

c) Escoltar els seus problemes i preocupacions.

d) __ Garantir el seu benestar fisic

e) __ Vetllar per la seva seguretat personal (cura davant perills provinents
del medi o derivats del propi comportament del malalt).

f) Proporcionar benestar emocional (procurar la seva satisfaccio felicitat,
donar-li suport quan presenta estats emocionals negatius com tristesa i

nerviosisme).
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g) ___ Supervisar el seu comportament en la societat.

h) Acompanyar la persona en les seves visites al metge i ingressos.

i) Supervisar el seguiment de la medicacio.

j) ___ Respondre davant la institucions legals (Ex. policia) pel comportament

de la persona que es cuida.

11.1- Escrigui altres funcions que consideri.
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ANNEX 5:

Avaluacioé habilitats — Questionari avaluacioé habilitats

Presentacié: El meu nom és Jesus Ejarque Martinez, séc estudiant
d'infermeria de la Fundacié Universitaria del Bages (FUB), actualment estic
desenvolupant un estudi titulat "Pla d'actuacié al familiar del pacient
esquizofrenic". Pel que se li sol-licita que respongui amb tota sinceritat als
seguents enunciats, donant-li a conéixer que el seguent questionari és de

caracter anonim i altament confidencial.

Instruccions: Llegeixi amb atencio, respongui les preguntes en l'ordre en
qué apareixen i sigui el més sincer possible en les seves respostes. Marqui
amb una creu la resposta que li sembli correcte. Agraeixo la seva

col-laboracio en aquesta investigacio.

Dades Generals:

Edat:

Sexe: Home ( ) Dona ( )

Estat Civil: Solter ( ) casat ( ) altre
()

Nivell d'Estudis: Sense estudis ( ) E.G.B ( ) Batxillerat ( ) Universitaris ( )
Activitat laboral:  Actiu ( ) Atur () Pensionista ( )
Preguntes s NO

Es capag¢ de mostrar-se tranquil envers una situacié d’agressivitat?

Sap mantenir les distancies davant una situacié de conflicte?

Es capag de parlar amb el seu familiar en un to de veu tranquil i sense cridar?

En cas de que el seu familiar es trobi agitat, vosté creu que sabra tranquil-litzar-lo?

Es capag de gestionar les seves emocions en situacions conflictives?

Es capag de detectar signes i simptomes d’un possible brot?

Es capag de detectar possibles conductes de risc?

Es veu capag d’assegurar el bon compliment de la pauta de medicacié per part del
seu familiar?
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ANNEX 6

Avaluacio satisfaccio — Quiestionari escala de satisfaccio dels familiars

Presentacié: El meu nom és Jesus Ejarque Martinez, séc estudiant
d'infermeria de la Fundacié Universitaria del Bages (FUB), actualment estic
desenvolupant un estudi titulat "Pla d'actuacié al familiar del pacient
esquizofrenic". Pel que se li sol-licita que respongui amb tota sinceritat als
seguents enunciats, donant-li a conéixer que el seguent questionari és de

caracter anonim i altament confidencial.

Instruccions: Aquest questionari avaluara el grau de satisfaccidé i la
sensacié percebuda d’adquisici6 de coneixements i habilitats durant la
intervencid. Si us plau contesti totes les preguntes amb total sinceritat. Si no

sap quina resposta donar a una pregunta, trii la que li sembli més apropiada.

Dades Generals:

Edat:
Sexe: Home ( ) Dona ( )
Estat Civil: Solter ( ) casat ( ) altre

()
Nivell d'Estudis: Sense estudis ( ) E.G.B ( ) Batxillerat ( ) Universitaris ( )

Activitat laboral: ~ Actiu ( ) Atur () Pensionista ( )

Un cop realitzada la intervencid, creu que la seva relacié amb el seu familiar

és:

o 3. Millor que abans

o 2. Igual de bona que abans

o 1. Igual de dolenta que abans
o 0. Pitjor que abans
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Un cop realitzada la intervencio, creu que la seva comunicacio amb el

pacient és:

o 3. Millor que abans

o 2. Igual de bona que abans

o 1. Igual de dolenta que abans
o 0. Pitjor que abans

Creu que la seva relacié amb persones alienes a la familia:

o 3. Ha millorat

o 2. Esigual de bona que abans
o 1. Esigual d’escassa que abans
o 0. Ha empitjorat

En la seva actitud enfront al futur (treball, estudis, independéncia

econdmica...) creu que ha avancat:

o 3. Molt

o 2. Bastant
o 1. Una mica
o 0.Res

En relacio als coneixements sobre la malaltia creu que ha avancat:

o 3. Molt
o 2.Bastant

o 1. Una mica
o 0.Res

En relacio a la importancia que vosté concedeix actualment a la medicacio,

creu que ha avangat:

o 3. Molt
o 2.Bastant

o 1. Una mica
o 0.Res

55



[PLA D'ACTUACIO AL FAMILIAR DEL PACIENT EN DEBUT ESQUIZOFRENIC | FUB - 2017

Com creu que pren ara la medicacio el seu familiar?

3. Millor que abans

2. lgual de bé que abans

1. lgual de malament que abans
0. Pitjor que abans

Creu que aquesta intervencié I'ha ajudat a millorar la seva qualitat de vida?

@)

3. Molt

2. Bastant
1. Una mica
0. Res

Creu que aquesta intervencio pot ser d’ajuda a I'hora de millorar la relacié

entre pacient i cuidador?

3. Molt

2. Bastant
1. Una mica
0. Res

Comentaris, suggeriments, observacions:
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Annex 7: Sessions

Sessid 1: Que és l'esquizofrénia?

En la sessio inicial, és demanara als familiars que omplin el questionaris
validats (veure punt 4.6) Seguidament, I'objectiu fonamental de la sessio
sera aclarir tots els dubtes sobre la patologia, on s’explicara les
caracteristiques generals com també de la seva simptomatologia i tipologia.
També es parlara sobre les idees erronies o mites generats per la societat o

com actuar a la fase prodromica de la malaltia.

sessio 2: L’esquizofrénia i el seu entorn: la familia

En la segona sessio es parlara sobre la clinica i evolucio de la malaltia aixi
com de les variables que poden influir en el pronostic. Fonamentalment la
sessio donara rellevancia al paper de la familia, un dels pilars per a la
correcte evolucio de la patologia.

sessiod 3: Quina és la tractament adequat per I'esquizofrénia?

Durant aquesta sessio es parlara de 'abordatge terapéutic de la malaltia. Pel
que fa a la farmacologia s’explicaran tant els efectes terapeutics com
secundaris de la medicacio antipsicotica i les vies d’administracié. També es
parlara de I'existéncia d’altres farmacs que s'empren per obtenir un bon
control dels simptomes. En quant a 'abordatge psicoterapéutic i rehabilitador
s’explicaran les seves bases i s’utilitzaran per crear la dinamica d’activitats
que es realitzara durant les sessions (role playing, escolta activa, entre

d’altres)

sessio 4: Com combatre la claudicacié del cuidador?

La sessi0 es basara en explicar les eines psicoterapéutiques perque el
cuidador afronti els episodis critics de la malaltia. Es proposara un
brainstorming amb la finalitat de detectar les principals situacions que
desencadenen un clima familiar inadequat. També servira per detectar

signes de claudicacio familiar i avaluar el risc de burning out.
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sessiod 5: Quines ajudes tinc per afrontar I'esquizofrénia?

En aquesta sessi6 es fara referencia als recursos ocupacionals i residencials
dels que es disposa per la cura del pacient. També donarem a coneixer la
Xarxa de Salut Mental i de les ajudes socials a les que podrien optar. A nivell
familiar es parlara del programa Respir (23) (Annex 8) especialment si es
detecten casos de burning out.

Sessions 6 i 7: Escolta la meva historia

Durant aquesta sessi6 fomentarem les habilitats de comunicacio dels
participants. L'objectiu principal sera compartir vivencies amb la resta de
familiars amb la finalitat de comparar les visions de cadascu sobre la

patologia. Es fara un debat posterior.

Sessions 81 9: Fes la teva peticid

Durant les sessions 8 i 9 es continuara fomentant les habilitats de
comunicacié. L'objectiu principal d’'ambdues sessions consistira en que els
participants manifestin els aspectes negatius sobre el maneig dels pacients
que han detectat durant el temps d’evolucié de la malaltia (queixes sobre el
personal sanitari, mala gestid de recursos, etc.). S’intentara fer una llista

amb els 5 problemes principals i es debatran possibles solucions.

Sessions 10i 11: Com ens fa sentir la malaltia?

Aquestes sessions consistiran en que els familiars expressin quins
sentiments (tant positius com negatius) sorgeixen quan s’és el cuidador d’'un

pacient esquizofrenic.

Sessions 12, 13 i 14: Simulacions (Role-Playing)

Durant aquestes sessions es posara en practica tot el que s’ha apres
anteriorment. A tal efecte es fara servir la técnica del role-playing. Per
parelles es representara una situacio habitual dins de I'ambit familiar, on un
fara de pacient i laltre de familiar. La finalitat dels exercicis sera

'afrontament de la situaci6 amb els coneixements i técniques que s’han
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adquirit. Un cop finalitzada la simulacio, la resta de participants avaluaran la

intervencid i corregiran les errades detectades.

Sessions 15: Avaluacio dels coneixements adquirits

La darrera sessio consistira en una reunio de 15-20 minuts de durada a titol
individual amb els professionals que han realitzat I'estudi amb I'objectiu de
reforgar els coneixements adquirits resoldre dubtes pendents (en cas que els
hagin) i finalment es complimentara el questionari de [I'escala de
sobrecarrega del cuidador.

59



onepuny Gio |ejusunnes mmm G0’ [RjUaWIN|ES MMM
N%CQ-NaWUO S0 [eluaune 0_ epuny
[ejuawiynjes =

60

enic| FUB - 2017

’ACTUACIO AL FAMILIAR DEL PACIENT EN DEBUT ESQUIZOFR]

[PLaD

r

Programa Respi

ANNEX 8

euo|=2;egq Z00e0
BI0| ‘T I532uUeid JUueS 3D NON/D
eAunjeied |euapy Injes oloepund

OSHISWI n@-

OLIPI4

sidiounw ap exsex

|os anb =iouspuadap 2p || a12bnge 2 v

SINJ31 UN JU3JO | ‘[BlUSLU LWI0)SES} guuie eucsiad

g| 3p sEnpupul sieyoedes  s3) Jepusiod

I elnwouone,| aimnowoid sz e id 1zp
)] J2doid s3W 21008

njes 2p ewajgoid un qwe euosiad e Juaw|enos

amopu ulzid anb Bass unp een s3

2JOpPERIND Bedsel

aco_oopam BAZS B| BPUaGNa||e naA 2quel 2nb ‘eljjwe; eaas g
erendia e Jad | g2 g Jad NoBNE ‘S2U3JUILD |RINYND | 91
SIN221 Un p paapnes |eluaLU LLIOISES) uIg BUOS)S
eAunjejen ap jejjesouan g] a2nb jeuueissod g] x1213j0 eAunjeien [ejusy

il

njes oepuny e| ap undsay eweiboid |3

JUSWAaXIaI0 | BILLUOUOINE P
sjepoeded SaAss S2| 110US100 epea)e euosiad B

uasioqe|-jo)
anb usxizpadun ant elouspuadap ap [jaalu je
opepuny unp sajul 12/qe1s2,s anb ‘quiaos ‘euoduiod
mxcz_ﬁmu 3 Jsanby E_Er PASS B|] 3p JUSW|B0S
O m SWESJIWOU0I3 3Jpusdap B BWINISOJE J3A3S
_gwgus_ﬂm [Bjusw uiojses; un xia)ed anb esuosiad B

ap ewesBosd up

Jidsay ewelBoid




| PLA D’ACTUACIO AL FAMILIAR DEL PACIENT EN DEBUT ESQUIZOFRENIC | FUB - 2017

eAunjeje) [ejuapy Injes opeIapay =

DR pInjesd® ’

e

sueyauaq gg (S3Ip G) NiS3,p SIOUEDEA -
sueyauaq 0g (s3P ) ejues euewyas -
suenyauaq OgL (S31p ) eueunas ap deo -

“S9PIOS SJuUBIBYIP S3| US L0 B S3uos
-13d Gz 2P 210} UN B JeYsuaq BA sdsay eweiboid 3

VYISO [P [e1008 eiopejeqall

.8pnle ueib eun s3 'sjeiou
-ajap jjow usjsa sapeBan ap anb sapadse ‘dnub
|2 qurie 01DBZ}IB100S B| | BUOSIad 8] 3P BILLUOUOINE,
B[/eqaL) anbiad juessaiajul jjow eweiboid un s3.

alew ‘eluouy

" JUBJUS Un UoS anb 'saiopBINPS S3| B | SIIWE
SIB 2inaA 9p JUBJUOD BJST SWIUE BUOP If [|3 B 3nb
-1ad sapiuos s3] g e jod anb aidwas iy naw |3,

lidsay eweiboid

g—

LS ¥l TLT €6
Baojeyuswynies@oroepuny

:eAunejed [EUByy INjES QIOEPUN €] 3p B0}
BI0P3UP Z3EJ BUGSUD QUIE 3OEBJUCO US 35S0
£OY-1E}ID1]-|OS WoD

eweiBoid |2 Juswengjunjoa Jeydacoe -

E10URIR31 3p Sseuorssaoud s|3p ped sad JeAusp Jas -
diounw [3p |euaW Injes 3p exsex e sad S3e J3S -
[EjUBW wiojsel} un Jned -

‘eweiBoud je npaooe sad spsinbay

“Ej0I3S|I0) 3P BUIG
€] 0 BAEIg E}S0D €| ‘nousely |3 ‘eBru-ewo) ‘e[eas3|
ese woo “efun|ele) 3p sjaupul sjuasayp e jsobe 1 oyl
3p SOS3W S[E UE) S3 | S3Ip G 3P EPEINP BUN UAUIL

njsa,p sapipos

‘aiq3 nu

[2P [EGED |2 |[2XIEA QUIE JEJUNLUSI | N3SNWODT | *S|[320,p
UOJEA3SGO | JEJISIA 'E}3(0N0Iq UB sapelassed sa) waipod
Elly "31q3.| 3p EY3( 2P €| € O/l SWSIEW [P EUOZ B| B
S3IP G 0 $ waxsew sdwaj uoq [3p Epequie,| jueyoidy
BJUES BUBWN3S 3P SIPIPOS

-efunjgie)
ap sanbiewod s3] $3j0} Jad uey S3 "9j3 ‘EIBPRIq UB
suessul ‘eaed e sapelassed ‘eAuejunw e ‘efed ey e
S3pE}s3 "epue} €| € 3Buawnip e epue) ] € saipuanp 3qQ

euew}as ap ded ap sapipos

‘sjezpjeadsa siopeonpa p sapefuedwooe sauossad
0} 2p sdnuiB uauwoy s3 “jeusw wojses que efunjele)
10} 3p sAue g} ap siofew sauossad e sapiBuip
uesa ndsay ewesbouy @ ezpueBio anb sapyos san

61



