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RESUMEN

Introduccién: En Espafia un 9% de la poblacién sufre alguna enfermedad mental y alrededor de 400.000
personas padecen esquizofrenia. Tras la reforma psiquiatrica los familiares pasaron a asumir el cuidador
de estos pacientes, pasando a padecer algunos de ellos sobrecarga del rol del cuidador. Esta labor supone
un riesgo afiadido de presentar algun trastorno emocional, fisico o psiquiatrico. A pesar de que el curso de
la enfermedad ya esté avanzado y se produzca una mejora en el comportamiento general del enfermo, sus
ideas y sus estados de &nimo no siempre son estables. Esto provoca que la familia experimente miedo
relacionado con la aparicion de una nueva crisis o descompensacion de la enfermedad.

Objetivo: Conocer las percepciones y vivencias de familiares convivientes con personas con
esquizofrenia ante la fase aguda de la enfermedad.

Disefio: Estudio cualitativo de base metodolégica fenomenoldgica.

Emplazamiento: La investigacion se realizara en APAEM (Asociacion provincial de allegados y enfermos
mentales) de la ciudad de Ubeda.

Participantes: Se realizard un muestreo heterogéneo por conveniencia hasta llegar a conseguir el punto de
saturacion de la informacién. Los criterios de inclusién necesarios para participar en el estudio seran:
convivir con un familiar que padece esquizofrenia, haber presenciado al menos una crisis psicética y tener
una edad superior a 18 afios.

Metodologia: La recogida de informacion se realizara a través de entrevistas individuales en profundidad
de tipo semiestructuradas. Estas entrevistas seran grabadas en audio con el consentimiento de los
participantes, y transcritas literalmente.

Palabras clave: Familia/ Esquizofrenia/ Experiencias/ Descompensacion psicotica.



ABSTRACT

Introduction: In Spain 9% of the population suffers from mental illness and about 400,000 people suffer
from schizophrenia. After the psychiatric reform relatives went to assume the caretaker of these patients,
going to suffer some of them the role of caregiver overload. This involves an added risk for emotional,
physical or psychiatric disorders. While the course of the disease is already advanced and there is an
improvement in the general behavior of the sick, their ideas and moods not always they are stable. This
causes that the family may experience fear related to the emergence of a new crisis or decompensation of
the disease.

Objective: To know the perceptions and experiences of family living together with people with
schizophrenia before the acute phase of the disease.

Design: Qualitative study of phenomenological methodological basis.

Setting: The research will take place in APAEM (provincial association of relatives and mentally ill) in
the city of Ubeda.

Participants: A heterogeneous sampling by convenience to get the point of saturation of the information
will be made. Necessary to participate in the study inclusion criteria will be: live with a family member
who suffers from schizophrenia, have witnessed at least one psychotic crisis, and have an older than 18
years.

Methods: The collection of information will take place through semi-structured individual interviews in
type depth. These interviews will be recorded in audio with the consent of the participants, and literally
transcribed.

Key-words: Family/Experiences/ Schizophrenia/ Psychotic crisis.

TEXTO DE LA COMUNICACION
Antecedentes y estado actual del tema

En Espafia un 9% de la poblacién sufre alguna enfermedad mental® y alrededor de
400.000 personas padecen esquizofrenia, presentdndose de forma mas frecuente en
individuos solteros, en grupos de bajo nivel socioeconémico y en emigrantes?.

El DSM-IV define trastorno mental como “un patron comportamental o psicologico de
significacion clinica que, cualquiera que sea su causa, es una manifestacion individual
de una disfuncién comportamental, psicoldgica o biolégica. Esta manifestacion es
considerada sintoma cuando aparece asociada a un malestar, a una 0 a un riesgo
significativamente aumentado de morir o de sufrir dolor, discapacidad o pérdida de
libertad™. En concreto se habla de esquizofrenia cuando se padecen dos o més de los
siguientes sintomas: ideas delirantes, alucinaciones, lenguaje desorganizado,
comportamiento cataténico o sintomas negativos (abulia, aplanamiento afectivo).
Siempre se ha considerado a la familia como un apoyo fundamental de las personas que
padecen esquizofrenia, pudiendo tener una influencia tanto negativa como positiva en
el desarrollo de dicha enfermedad®. Esta interaccion familiar-enfermo genera una
implicacion emocional, surgiendo asi el concepto de emocion expresada, la cual se
refiere a la comunicacion y relacion existente entre la familia y el paciente con
esquizofrenia y que puede caracterizarse por los siguientes componentes: criticismo,
hostilidad, y sobreimplicacion emocional®. Los familiares con emocién expresada alta
poseen mayor sobreinvolucramiento, malestar emocional y exceso de preocupacion.
Mientras que los familiares con emocion expresada baja muestran un mejor
funcionamiento en el desempefio de tareas domésticas, en la demostracion de afecto, en
las actividades realizadas en el tiempo libre, en la conversacion y en la demostracion de
apoyo®.

Tras la reforma psiquiatrica, el modelo de cuidado de los pacientes con trastornos
mentales se modific, la desinstitucionalizacion de enfermos crénicos obligd a la
comunidad a implicarse en los cuidados, siendo el grupo de los familiares los que



principalmente adquirieron esta labor’. Los familiares que viven con algdn pariente con
esquizofrenia, generalmente asumen el cuidado de éste de forma parcial o total. En el
estudio realizado por Rascon et al se demostré que uno de cada dos familiares de
personas con esquizofrenia esta en riesgo de presentar algun trastorno emocional, fisico
o psiquiétrico relacionado con la carga de ser el cuidador principal®.

Estudios recientes sefialan la existencia de sobrecarga del familiar cuidador de pacientes
con esquizofrenia®®2. En una investigacion de disefio cualitativo realizada en Brasil®,
los cuidadores identificaron como factores asociados a la sobrecarga: la realizacion de
actividades de cuidado diario, los cambios en la rutina, la disminucion del tiempo libre,
los problemas de salud, el miedo a enfermar, la obligacion de proporcionar atencion y
los costos de tratamiento entre otros. Por otro lado, indicaron como factores de
reduccion de carga, el apoyo social y familiar, el tratamiento farmacoldgico y la
disponibilidad de oportunidades y lugares para aliviar tensiones.

En el trabajo realizado por Texeira'* se argumenta que la calidad de vida de familiares
de personas con esquizofrenia se ve afectada de forma negativa, siendo los principales
factores que interfieren en ella: la disminucion del tiempo para el ocio, el abandono del
trabajo para el cuidado y la ausencia de tiempo para si mismo. En el estudio de Zamzam
et al los cuidadores que revelaron mayor calidad de vida fueron aquellos que tenian
mas ventajas sociales tales como un mayor nivel educativo y que se encontraban
fisicamente bien®.

En cuanto a la morbilidad asociada al cuidado de estos pacientes, en una investigacion
realizada con cuidadores latinoamericanos™®, se demuestra que la mayor parte de éstos
poseen sintomas de riesgo de depresién. Otro estudio’’ realizado a 48 cuidadores
demostro que casi una tercera parte de los mismos se encontraban en riesgo de padecer
una patologia, siendo las dimensiones con mayor puntuacion la depresién y la
somatizacion.

Transcurrido un tiempo en la convivencia con el familiar enfermo y a pesar de que el
curso de la enfermedad ya esté avanzado y se produzca una mejora en su
comportamiento general, sus ideas y sus estados de animo no siempre son estables.
Esto provoca que la familia experimente miedo relacionado con la aparicién de una
nueva crisis o descompensacion®®. Se define descompensacion psicética al inicio agudo
de los sintomas psicticos tipicos de la esquizofrenia®.

Las crisis pueden propiciarse de forma enddgena por la propia enfermedad. Sin
embargo, existen factores predictores que facilitan o desembocan una nueva crisis. El
abandono del tratamiento o la retirada del mismo pueden generar esta situacion®. Por
otro lado, pacientes con familias de emocidn expresada alta tienen mayor probabilidad
de recaia que los que poseen familias de baja emocion expresada®. En un reciente
estudio cualitativo sobre las necesidades de los familiares de pacientes con
esquizofrenia en situaciones de crisis, los familiares manifestaron la necesidad de
informar a la poblacion general sobre los trastornos mentales, asi como de poseer
informacion de las diferentes instituciones donde se atienden a los pacientes en
situaciones agudas. Por ultimo, estos familiares requieren estar enterados de las medidas
que deben tomarse en caso de una crisis, ademas de la necesidad de contar con servicios
de urgencias con personal capacitado®.

En la actualidad, existe abundante informacion cualitativa y cuantitativa centrada en el
paciente con esquizofrenia. Sin embargo, son pocos los estudios que se centran en el
estudio de las percepciones y vivencias de los familiares convivientes con personas con
esta patologia en situaciones de descompensacion. Seria de gran importancia conocer
como estos familiares se sienten y actdan ante las fases agudas de la enfermedad, para



asi detectar actitudes, miedos y preocupaciones y poder promover modos de
afrontamiento y actuacion adecuados a cada momento.

Objetivos

Obijetivo general
- Conocer las percepciones y vivencias de familiares convivientes con personas

con esquizofrenia ante la fase aguda de la enfermedad.

Objetivos especificos
- Explorar los miedos y temores que familiares experimentan ante un brote

psicotico o ante la incertidumbre de su aparicion, en el paciente con
esquizofrenia.

- Analizar las actitudes y percepciones que presentan los familiares ante la
descompensacion psicotica del afectado con la enfermedad.

- ldentificar las necesidades que estos familiares manifiestan en situaciones de
agudizacion de la enfermedad.

Metodologia

Tipo de estudio

Se realizard un estudio cualitativo de base metodoldgica fenomenoldgica, para
comprender la experiencia subjetiva de familias que viven con algun familiar con
esquizofrenia. Se pretende conocer como viven y afrontan las fases agudas de la
enfermedad.

Emplazamiento
La investigacion se realizara en APAEM (Asociacion provincial de allegados y
enfermos mentales) de la ciudad de Ubeda.

Seleccidn de participantes

Se utilizard un muestreo heterogéneo o de maxima variacion para dar respuesta a los
objetivos propuestos, seleccionando a los distintos participantes por conveniencia. El
tamafo muestral sera el necesario hasta llegar a conseguir el punto de saturacion de la
informacidn. Se podran realizar modificaciones durante el estudio con el fin de abarcar
las maximas experiencias posibles y llegar al maximo entendimiento del fenémeno.

Los criterios de inclusion necesarios para participar en el estudio seran: convivir con un
familiar que padece esquizofrenia, haber presenciado al menos una crisis psicotica y
tener una edad superior a 18 afos.

Se distinguiran los siguientes criterios de segmentacion: edad, sexo, parentesco,
situacion laboral, situacion econdmica y convivencia con otros familiares y/o
cuidadores.

Estrategia de recogida de informacion

En primer lugar se contactara con APAEM para conocer a sujetos diana que puedan y
quieran participar en el estudio. Una vez localizados a los familiares se les explicara
detalladamente de forma oral y escrita el propdsito de la investigacion, facilitando el



consentimiento informado (Anexo Il) que deberan firmar para participar. Se asegurara
la confidencialidad y voluntariedad de la participacion.

La recogida de informacién se realizard a través de entrevistas individuales en
profundidad de tipo semiestructuradas. Estas entrevistas seran grabadas en audio con el
consentimiento de los participantes, y transcritas literalmente para su posterior analisis.
Se llevaran a cabo en un lugar neutro garantizando la intimidad y privacidad de los
participantes. Durante la entrevista se recogeran notas de campo de forma precisa,
completa y detallada, sumando a la interpretacién de la trascripcion el valor de las
observaciones que percibe el entrevistador.

La entrevista se estructurard en base a los objetivos de la investigacion y a los factores
mas relevantes de la bibliografia. Se explorardn a priori las siguientes categorias:
Significado de la esquizofrenia, creencias sobre la enfermedad, actitud ante la misma,
experiencias previas, miedos y temores, dificultades y necesidades en las crisis del
paciente (Anexo I).

Analisis de la informacion

Para realizar el anélisis de este estudio se seguiran las directrices de De S. Minayo®.
Para ello, en primer lugar se ordenaran los datos referentes al tema de investigacion
recogidos en las entrevistas y mediante la observacion. A partir del material recogido se
procedera a la clasificacion de los datos y a la categorizacion de los mismos. Tras las
dos etapas anteriores, se procede a la interpretacion y el analisis de la informacion
obtenida.

Las transcripciones y las notas obtenidas a través de la recogida de datos se analizaran
detalladamente. Se comenzara identificando los temas principales de la entrevista y
ordenando en categorias; y posteriormente, se clasificara la informacion obtenida en
dichos temas. A partir de los temas principales y de los objetivos de la investigacion, se
procederd a la codificacion. Para ello se utilizara el programa informatico NVivo para
Windows.

Este sistema de ordenacién se aplicara a todas las entrevistas, de forma que se
analizaran los datos una vez reorganizados. Al mismo tiempo, se seleccionaran los
“verbatim” que contengan informacioén importante y puedan dar respuesta a nuestros
objetivos.

Una vez terminada la fase de analisis e interpretacion se proporcionara a los familiares
entrevistados sus propias entrevistas para comprobar que el investigador ha reflejado
correctamente los puntos de vista de los participantes.

Como en toda investigacion cualitativa, el analisis es simultdneo a la recogida de
informacién, lo cual permitira adoptar un guion flexible.

Consideraciones éticas

El estudio se llevara a cabo segun la Ley 14/2007 de 3 de julio de Investigaciones
Biomédicas, asi como siguiendo los preceptos incluidos en el informe Belmont y la
Declaracion de Helsinki (actualizada en la Asamblea de Brasil en 2013) para la
investigacion biomédica. También se tendréa en consideracion la Ley de Autonomia del
paciente 41/2002.

Tanto el disefio como el desarrollo del trabajo se ajustardn a las normas de buena
practica clinica (CPMP/ICH/135/95, revision de julio de 2002 de la “European
Medicines Agency”-EMeA).



El tratamiento de los datos de caracter personal de los sujetos que participaran en el
estudio se ajustara a lo establecido en la Ley Organica de Proteccion de Datos de
Caracter Personal, 15/1999 de 13 de Diciembre, informando al paciente de sus derechos
ARCO (Acceso, Rectificacion, Correccidn y Oposicion). Se asegurara el anonimato de
los sujetos y confidencialidad de los datos, los cuales no estaran accesibles a personas
ajenas al estudio.

Previo a la recogida de datos este proyecto sera sometido al dictamen del Comité de
Etica de la Investigacion de la Provincia de Jaén.

Los participantes deberan autorizar por escrito su conformidad para su inclusion en el
estudio, una vez hayan sido informados sobre el mismo (ANEXO III). En la
informacion facilitada, se indicara que los sujetos pueden, tanto negarse a participar en
el estudio como abandonarlo en cualquier momento.

Los investigadores declaran no haber conflicto de intereses.

Limitaciones

-Se tendré en cuenta que los participantes podrian sentirse incomodos ante la presencia
de grabadoras, por lo que pueden ocultar informacion, o ésta no ser del todo veridica.
-Se tendra en consideracion que puede ser un tema de gran afectacion para ellos, lo que
puede afectarles emocionalmente, y a su vez, influir en el desarrollo del estudio.

-Puede darse que los informantes respondan segln lo que creen que el entrevistador
espera (sesgo de deseabilidad social).

Plan de trabajo

Las distintas etapas del plan de ejecucion se representan en el diagrama de Gantt.

Tareas/Tiempo | Ago 14 | Sep 14 Nov 14 | Dic14 |Enel5 | Feb15

Revision
Bibiografica

Elaboracion
Protocolo

Presentacion
ql Comité
Etica

Obtencién de
los permisos

Recogida de
informacion

Andlisis de
informacion

Difusion  de
resultados
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Anexos

Anexo |: Guidn de la entrevista
-Pregunta inicial

“Para comenzar, ;jnos puede contar qué conoce sobre la enfermedad de
esquizofrenia?

-Temas a tratar

Dia a dia de la convivencia con el paciente.

Si se asume el rol de cuidador.

Calidad de vida actual.

Implicacion emocional. Relacién con el familiar.

Como afecta la enfermedad del familiar en su vida.

Primera crisis psicotica del afectado: Actitudes y percepciones.

Miedos ante la aparicion de una nueva crisis.
Recursos y aptitudes ante una crisis

Necesidades percibidas ante una descompensacion.

la

Los temas a tratar seran abiertos y siempre permitiendo la incorporacion de nuevos
temas puedan surgir.

-Clausura;

Haremos un breve resumen de la entrevista, dejando un tiempo para la incorporacién de
nuevos comentarios por parte del entrevistado. Por ultimo agradeceremos la
intervencion del participante y, recordaremos la confidencialidad de los datos.



Anexo I1: Consentimiento informado

EXPERIENCIAS DE FAMILIARES CONVIVIENTES CON PERSONAS CON
ESQUIZOFRENIA ANTE DESCOMPENSACION PSICOTICA

Datos del participante

Nombre y Apellidos:

DNI:

- Declaro que he leido la Hoja de Informacion al Participante sobre el estudio en el que
VoY a participar.

- Se me ha entregado una copia de la Hoja de Informacion al Participante y una copia de
este Consentimiento Informado, fechado y firmado.

- Se me han explicado las caracteristicas y el objetivo del estudio.

- Se me ha informado de que la informacion obtenida solo se utilizara para los fines
especificos del estudio.

- He recibido suficiente informacion sobre el estudio EXPERIENCIAS DE
FAMILIARES CONVIVIENTES CON PERSONAS CON ESQUIZOFRENIA ANTE
DESCOMPENSACION PSICOTICA. He hablado con el profesional sanitario
informador:

- He podido realizar preguntas y plantear dudas.

- Se me ha informado que todos los datos obtenidos en este estudio seran confidenciales
y se trataran conforme establece la Ley Organica de Proteccion de Datos de Caracter
Personal 15/99.

- El consentimiento lo otorgo de manera voluntaria y sé que soy libre de retirarme del
estudio en cualquier momento del mismo, sin dar ningun tipo de explicacion.

Firma del participante Fecha: / /
2014

Firma del investigador/a



Anexo I11: Hoja de informacion al participante

EXPERIENCIAS DE FAMILIARES CONVIVIENTES CON PERSONAS CON
ESQUIZOFRENIA ANTE DESCOMPENSACION PSICOTICA

Importancia

Son pocos los estudios que se centran en el estudio de las percepciones y vivencias de
los familiares convivientes con personas con esta patologia en situaciones de
descompensacion. Seria de gran importancia conocer como estos familiares se sienten 'y
actuan ante las fases agudas de la enfermedad, para asi detectar actitudes, miedos y
preocupaciones y poder promover modos de afrontamiento y actuacion adecuados a
cada momento.

Implicaciones para los participantes

- La participacion es totalmente voluntaria, puede retirarse del estudio cuando asi
lo desee, sin dar ningln tipo de explicacion.

- Lainformacion se obtendra a través de entrevistas individuales, preservando la
intimidad en todo momento.

- Los cuestionarios seran tratados de forma anénima. Los datos obtenidos seran
confidenciales, sélo los investigadores tendran acceso a ellos y se trataran
conforme a la Ley Orgéanica de Proteccion de Datos de Caracter Personal 15/99.

- Los datos obtenidos serén utilizados unicamente para los fines especificos del

estudio, siendo éstos destruidos al finalizar la investigacion.

Riesgos para los participantes
- Los participantes no tienen ningQn riesgo

Si requiere informacion adicional pongase en contacto con nosotros a traves del correo
electronico ism00003@red.ujaen.es

Atentamente,
Inés Sanchez Mufioz



