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RESUM

Justificacio:

A partir dels anys vuitanta del segle XX, es va implantar un model d'atencié comu-
nitaria en que els malalts cronics i, en aquest cas, les persones amb d'esquizofre-
nia, han passat de viure internats gairebé durant tota la vida en hospitals
psiquiatrics a residir a casa seva. Els cuidatges a persones amb esquizofrénia tenen
unes caracteristiques especials derivades de la propia malaltia i relacionades prin-
cipalment amb U’estigmatitzacio social de la malaltia mental: son persones depe-
nents i necessiten la supervisio i la cura diaria d'un familiar, convertint-se aquest
en la cuidadora principal.

El fet de cuidar una persona amb malaltia mental genera en la cuidadora incertesa,
desgast, dependencia, canvis en l'estil de vida amb importants repercussions sobre
l'area personal i social.

Per realitzar la valoraci6 com a primera etapa del procés d'atencié d'infermeria,
és necessari disposar d’un marc conceptual de referéncia. La teoria que potencia
la perspectiva d’autocura i que té en compte ’atencio a la cuidadora com a agent
de cura depenent és la Teoria d'Infermeria del Déeficit d’Autocura de D. Orem. Se-
guint la seva linia d'investigacio, perque Infermeria pugui dur a terme els cuidatges
necessaris i potenciar [’autonomia i el benestar de la cuidadora, recomana la va-
loracio de la salut mental positiva com a complement. Amb aquesta valoraci6 ob-
tindrem els coneixements sobre quins seran els aspectes claus per dissenyar
programes d'intervencio6 d’infermers per ajudar aquest col-lectiu a millorar el seu
estat de salut.

A partir d'aquest dos constructes, aquest treball té com a objectiu principal valorar
l'estat de salut de les cuidadores de persones amb esquizofrenia.

Metodologia:

Es un estudi multicéntric, transversal, descriptiu, correlacional i métric, amb me-

todologia quantitativa.
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L’estudi es va realitzar en els serveis assistencials oferts per la Fundacio Pere Mata
Terres de U’Ebre, Centre de Salut Mental Adults 1 Institut Municipal Serveis Perso-
nals de Badalona, i Associacié Familia i Salut Mental de Girona i comarques. La
mostra final va estar formada per 77 cuidadores.

Per mesurar les variables d'estudi, es van utilitzar el formulari de registre de dades
sociodemografiques i cliniques Escala de Requisitos de Autocuidado i el Cuestio-
nario de Salud Mental Positiva.

Es va realitzar una analisi descriptiva per a totes les variables, i s’obtingueren per
a les variables quantitatives els valors de tendencia central. Per a la descripcid
de les variables qualitatives es van calcular les freqlieéncies i percentatges per a
cadascuna de les categories.

En l'analisi univariant es va utilitzar la prova de comparacié de mitjanes per mos-
tres independents, prova t de Student o l'analisi de varianga ANOVA.

Es va treballar amb un nivell de confianca del 95%, i es va considerar que la dife-
réncia entre variables era significativa quan p<0,05.

Per avaluar la relacié entre els constructes de salut mental positiva i autocura i
entre els factors i dimensions/requisits s'utilitza la correlacié de Pearson i la Rho
de Spearman amb una correlacio significativa de 0,01.

Resultats i conclusions:

Les caracteristiques sociodemografiques i cliniques de les cuidadores de persones
amb esquizofrenia son: dones, mares, amb una edat mitjana de 64 anys, casades
o amb parella, conviuen al mateix domicili que la persona receptora de cures, por-
ten més de 10 anys cuidant-lo, sense cuidadora alternativa, amb estudis primaris
o secundaris i amb un estat de salut percebut de 6,7 sobre 10.

Les cuidadores de persones amb esquizofrenia tenen coberts els requisits d'auto-
cura general i en totes les dimensions/requisits. També s'obtenen uns bons nivells
de salut mental positiva tant de forma global com en tots els factors.

Les caracteristiques principals de les cuidadores de persones amb esquizofrénia
relacionades amb nivells més baixos de salut mental positiva coincideixen amb les
que tenen major déficit en els requisits d'autocures: mare, que han deixat de tre-

ballar per poder cuidar i que conviu amb la persona receptora de cures.
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Atencid d'infermeria a la cuidadora principal de persones amb esquizofrenia. ..

Els constructes de deficit d'autocura i salut mental positiva estan correlacionats:
a mesura que disminueix el déficit d'autocura, augmenta la salut mental positiva
i viceversa.

El model bidireccional ens delimita quines son les dimensions/requisits d'autocura
i els factors de SM+ que estan més interrelacionats i que s’hauran de tenir en
compte en el disseny de futures intervencions infermeres en els programes psico-
educatius. Aquests son:

« D Ill: "Manteniment de l'equilibri entre l'activitat i el repos".

« D IV: "Manteniment de l'equilibri entre la soledat i la interaccié social".

« D VI: "Promocié del funcionament i desenvolupament huma dintre dels grups socials".
o F 1: "Satisfaccio personal”.

o F 3: "Autocontrol”.
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INTRODUCCIO

Vivim en un mon caracteritzat pels constants canvis precipitats pels esdeveniments
com ’estrés ambiental, estils de vida, escala de valors, situacions economiques, atur,
violéncia i un llarg etcétera. Malauradament, totes les persones immerses en aquesta
societat han hagut d’adaptar-se a aquestes situacions, amb els seus propis recursos i,
de vegades, s’ha produit una desestructuracio en el seu funcionament que afectara de
forma important la salut mental (SM) i el benestar. El nombre de persones amb malaltia
mental esta augmentant de forma considerable i, segons ['Organitzacié Mundial de la
Salut (OMS), 1 de cada 4 persones, en algun moment de la seva vida, patira una malaltia
mental. Aquest augment de poblacié amb necessitats d’atencié dels serveis de SM i
serveis socials, juntament amb |’actual situacié de crisi socioeconomica global, ha pro-
piciat un canvi important en latencio a les persones amb malaltia mental.

Els costos dels serveis de salut han assolit nivells que resulten dificils de mantenir. Les
institucions hospitalaries presten una atenci6é puntual en situaci6 de crisi i no poden
assumir ’atencié continuada que requereixen les persones amb problemes de salut
permanent, tenint en compte i afirmant que aquestes institucions tampoc no son el
lloc més adequat per al desenvolupament de la vida de les persones amb malalties cro-
niques, malgrat les limitacions que pateixen. A partir dels anys vuitanta, es va implantar
un model d'atencié comunitaria, on els malalts cronics i, en aquest cas, concretament,
les persones amb malaltia mental, els diagnosticats d'esquizofrénia, han passat de viure
practicament tota la vida internats en hospitals psiquiatrics, a residir a casa seva. A
Espanya, es calcula que ho fan el 80% de les persones amb esquizofrenia (Tourifo, In-
glot, Baena & Fernandez, 2007) i han de conviure el dia a dia amb la familia, amb els
canvis o repercussions que es produeixen en el funcionament familiar.

Malgrat els avencos en la ciéncia pel que fa a tractaments per a aquest tipus de per-

sones, moltes son dependents i necessiten la supervisio i la cura diaria dun familiar i
aquest familiar es converteix en la cuidadora principal. La cuidadora principal és una
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persona que viura una situacio dificil i complexa, haura de fer front a les seves viven-
cies moltes vegades contradictories: per una banda, voldra cuidar, aportant suport
instrumental, afectiu i emocional, pero, per laltra, sentira malestar, ja que aquest
nou rol li roba autonomia i li produeix molta responsabilitat, dedicacio i treball. EL
fet de cuidar una persona amb malaltia mental generara en la cuidadora incertesa,
desgast, dependéencia, canvis en l'estil de vida amb importants repercussions sobre
l'area personal i social (Vega-Angarita & Gonzalez-Escobar, 2009).

S’ha transferit la responsabilitat de cuidar des de les institucions als domicilis, sense
crear una infraestructura que faciliti aquesta transferéncia i que permeti les families
viure de forma harmonica i saludable |’atencié a cadascun dels seus membres. Les li-
mitacions dels sistemes assistencials, on els serveis formals participen de manera mi-
noritaria en la cura de les persones dependents que viuen en la comunitat, fruit de la
racionalitzacio de les prestacions de lEstat de benestar, fara que la demanda de cures
informals augmenti tant qualitativament com quantitativament (Mejias-Lizancos,
2007). Es fa necessari, llavors, incloure la familia de les persones diagnosticades de
malaltia mental en el disseny de qualsevol tipus d’estratégia sanitaria.

La familia és, en totes les societats, el grup que més influéncia exerceix en lindividu:
influira en lorientacio dels valors, creences, sentiments i comportaments adequats,
mitjancant les experiencies i els patrons de relacio i interaccié. Com a institucio, la
familia compleix una série de funcions amb dos objectius: la protecci6 psicosocial dels
seus membres i l'acomodacié a una cultura (Aseguinolaza & Garcia, 2009; Ubeda,
2011). Conseguentment, l'estudi de la cuidadora principal sha de realitzar dintre de
grups de persones que pertanyen a la mateixa cultura, ja que tindran uns patrons si-
milars quant al seu funcionament.

El treball presentat en aquesta tesi té com a objectiu identificar dues variables im-
portants que influeixen en la salut de les cuidadores de persones amb esquizofrénia:
el nivell d'autocura i la salut mental positiva (SM+). Després de la revisio bibliografica,
s'ha observat que aquestes dues variables han estat poc estudiades, per tant, els re-
sultats ens proporcionaran coneixements sobre quins seran els aspectes claus per dis-
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senyar programes dintervencio d’infermers per ajudar aquest col-lectiu a millorar el
seu estat de salut.

Per definir les variables de la investigacio, s’han tingut en compte els suggeriments
realitzats per diverses institucions de caracter nacional i internacional.

Seguint les recomanacions realitzades per ’OMS, a “La Carta d’Ottawa” (1998) i, més
actualment, en “La Crida a l'Accié de Nairobi” (2009), entre els primers reptes per
aconseguir la salut en tot el mén es recomana invertir en prevencioé i promocié de la
salut, si especifiquem en promocié de la SM, haurem de treballar amb el constructe
de SM+. Un altre aspecte a destacar per aquesta organitzacio és la necessitat d’impli-
car i responsabilitzar els individus en les decisions sobre el seu estat de salut i la pro-
mocio6 de l'autocura, papers decisius en la prevencio de la malaltia i en l'assoliment

del benestar.

En el Libro verde, Hacia una estrategia de la Unién Europea en Materia de Salud Men-
tal, desenvolupat pel Parlament Europeu (2006), es posa de manifest que, sense una
SM, no hi ha salut. D’aquesta afirmacio es pot extraure que la SM és tan determinant
que la caréncia pot alterar, significativament, el benestar de la persona i, per tant,
condicionar, entre d’altres, la capacitat d’autocura.

En el Libro Blanco: Atencién a las personas en situacién de la dependencia en Espafa,
del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales (2013), es conclou que el sistema espanyol
de proteccio social, pel que fa a les cures de llarga durada, cal que sigui ampliat i
perfeccionat, malgrat que existeixen mesures de suport, aquesta proteccio és incom-
pleta i presenta grans llacunes i incoheréncies que son necessaries corregir i que afec-

ten els malalts cronics i els seus familiars.

El Pla de Salut de Catalunya 2011-2015, en la linia d'actuacio 2, fomenta l'atencio als
malalts cronics i, entre els sis grans projectes que es presenten, estan el de potenciar
programes de promocio i prevencio de la salut i potenciar l'autorresponsabilitat dels
pacients i dels cuidadors amb la seva salut i fomentar l'autocura.
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La tesi doctoral constara d'onze capitols, amb un inici més conceptual, seguit dels re-
sultats, per acabar amb una part més reflexiva i practica.

El capitol 1 forma el marc conceptual, que s'estructura amb els diferents elements
que configuraran el nostre estudi. S'inicia amb el d'atencié d'infermeria, es descriu la
primera fase del procés: la valoracio en els cuidatges infermers i, com a eix principal
de la investigacio, es planteja la necessitat dutilitzar un model infermer com a guia
dels cuidatges. Per a aquest treball, es va elegir el model d'autocures de Dorothea
Orem. Posteriorment, es realitza una descripcio sobre ’esquizofrenia com a preambul
al tema principal: la familia i la cuidadora principal, on s'aprofundeix en les caracte-
ristiques de les cuidadores de persones amb esquizofrénia per les peculiaritats d'aquest
trastorn. Per finalitzar, seguint les recomanacions de D. Orem i, per aprofundir en

l'autocura, es finalitza aquest capitol aprofundint amb el constructe de SM+.

En el capitol 2, es presenta una justificacié des d'una perspectiva personal i profes-
sional sobre el tema d'estudi.

En el capitol 3, es planteja l'objectiu general, els objectius especifics i la hipotesi que
dirigiran la resta de la investigacio.

En el capitol 4, es descriu la metodologia emprada de tipus quantitatiu. Es descriu
lambit d'estudi i la mostra, es detallen les variables i els instruments per a la recollida
de dades, els requisits etics que ha de complir tota investigacio, es descriu el proce-
diment de la recollida de dades i l'analisi.

En el capitol 5, es presenten els resultats després d'explicar l’analisi estadistica
realitzada.

En el capitol 6, es comenta la discussio, es comparen els resultats obtinguts en aquest

estudi sobre cuidadores de persones amb esquizofrenia i els estudis revisats que han
estat descrits en el marc conceptual.

28



Atencid d'infermeria a la cuidadora principal de persones amb esquizofrenia. ..

Seguidament, en el capitol 7, s'exposaran les limitacions de l'estudi i les futures linies
d'investigacié com a possibilitat de continuar treballant en aquesta linia.

El capitol 8 esta format per les conclusions, que respondran els objectius especifics
plantejats. S'aprofundeix en la necessitat de dissenyar programes d'intervencio a les
cuidadores a partir de les troballes d'aquest estudi i les recomanacions generals pu-
blicades sobre la tematica de programes psicoeducatius.

Les fonts consultades per a la realitzacio del treball les trobarem en el capitol 9, ti-
tulat “Referencies bibliografiques”.

En el capitol 10, hi trobarem totes les aportacions cientifiques generades fins ara d'a-
questa investigacio, aixi com projectes financats relacionats amb aquesta.

Per finalitzar, s'adjuntara en el capitol 11 d'annexos, la documentaci6é necessaria per
a la realitzacio del projecte.

Alinici de cada capitol, se citara una recomanacié formulada per M. T. Lluch (2011) en
el seu decaleg de SM+. Consisteix en recomanacions que formen part del que podriem
denominar "la psicologia de la vida quotidiana”. Es el producte d'un treball cientific ex-
pressat en termes concrets i aplicables. Cada recomanacio té un valor per si mateixa
i pot ser aplicada de forma individual o en conjunt amb la resta de recomanacions.
Com més recomanacions apliquem a la nostra vida, més reforcarem la nostra SM+.

Amb aquesta investigacio, podrem identificar, per una part, la valoracio6 de l'actual
estat de salut de les cuidadores de persones amb esquizofrenia i quines son les
seves carencies i necessitats. Valorar conjuntament el déficit d’autocures i la SM+
de les cuidadores de persones amb esquizofrénia ens proporcionara la informacio
necessaria per poder planificar programes d'intervencio relacionat directament
amb les necessitats detectades. Es pretén justificar la necessitat d'implementar
programes d'intervencio dirigits a familiars des dels recursos assistencials a la SM,
tant en ’ambit hospitalari com comunitari, per poder prevenir el diagnostic d'in-
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fermeria "Cansament del rol de cuidadora”.

Els resultats obtinguts posaran de manifest la magnitud de la problematica de les
cures prestades a les cuidadores de les persones amb esquizofrenia i aixi disposar de
més informacio per poder identificar quins recursos d’ajuda o suport shan de planificar
des dels serveis sociosanitaris i, especialment, des d’infermeria, ja que infermeria ha
de considerar la cuidadora com un recurs d'ajuda i suport i, si claudiquen en la cura
del malalt, els cuidatges amb la seva totalitat hauran de ser assumits pel sistema sa-

nitari i social, amb totes les repercussions negatives que comporta.

Per aclarir els termes utilitzats durant aquest treball, convé dir que les paraules uti-
litzades, actualment, per parlar d’una persona malalta son molt variades, trobem pa-
cient, client, usuari, etc., i no sempre son del gust de tothom; durant tot el document
sutilitzaran indistintament igual que la paraula genérica persona. També cal comentar
dos altres termes: persones cuidadores i professionals dinfermeria, ambdds col-lec-
tius, son predominantment femenins, per tant, s’utilitzaran els termes cuidadora i in-
fermera en el sentit generic d’ambdods sexes.
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Capitol 1: MARC CONCEPTUAL

Recomanaci6 1:
Valorar positivament les coses bones que tenim a la nostra vida.

(Lluch, 2011)






1. MARC CONCEPTUAL

1.1. Teoria d’infermeria del déficit d’autocura (TEDA) de
Dorothea Orem

1.1.1. El Procés d’Atencio d’Infermeria ( PAl): caracteristiques i etapes

El concepte d'infermeria ha evolucionat, principalment, des de finals del segle XIX
quan Florence Nigthingale va descriure, per primera vegada (1859), en el seu llibre
Notes d'Infermeria el que va considerar com a cuidatges infermers. Posteriorment,
a partir del segle XX, la infermeria fa un pas important al constituir-se com a pro-
fessio. Apareixen diverses concepcions, una de les més acceptades és la definicio
formulada per Virginia Henderson: “La funci6 propia de la infermeria consisteix a
ajudar lindividu sa o malalt en la realitzacio d'activitats que contribueixen a la seva
salut, recuperacio o a aconseguir una mort digna. Activitats que realitzaria per si
mateix si tingués la forca, voluntat i coneixements necessaris per assolir la seva in-
dependéncia al més aviat possible” (Marriner-Tomey & Alligood, 2007).

El Consejo Internacional de Enfermeria (CIE) la defineix com: “La infermeria abasta
les cures, autonomes i en col-laboracio, que es presten a les persones de totes les
edats, families, grups i comunitats, malalts o sans, en tots els contextos, i inclou la
promocio de la salut, la prevencié de la malaltia, i les cures dels malalts, discapa-
citats, i persones moribundes. Funcions essencials de la infermeria son la defensa,
el foment d'un entorn segur, la investigacio, la participacio en la politica de salut i
en la gestio dels pacients i els sistemes de salut, i la formacio” (CIE, 2010).

Les activitats d’infermeria per promoure la salut i prevenir les malalties reduei-

xen el risc de patir una malaltia, reforcen els bons habits i mantenen el funcio-

nament optim.
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El reconeixement de la infermeria com a disciplina professional, com a ciéncia i art
dels cuidatges, s’ha aconseguit gracies als esforcos realitzats per definir un cos ex-
clusiu de coneixements cientifics que sustentin i guiin la seva practica (Fernandez,
2004). Els professionals d’infermeria han de desenvolupar i reconéixer conceptes i
teories que son especifics de la seva disciplina (Berman, Snyder, Kozier & Erb, 2008),
amb rigor metodologic i cientific, que li donin una solidesa per poder adquirir una
maduresa i independéncia professional i ocupar el lloc que li correspon en el context
social. Per tant, resulta inexcusable assumir la utilitzacié d’un model d’infermeria
determinat, que permeti 'estructuracio logica del cos de coneixements basics, la
representacio intel-lectual i ’evidéncia factica del conjunt de fenomens que formen
els conceptes d’infermeria (Ugalde & Lluch, 2003).

Segons 'American Nurses Association (ANA), la infermeria de SM és el diagnostic i el
tractament de les respostes humanes a problemes de SM reals o potencials. Contempla
les persones de manera holistica, considerant les seves qualitats, talents, necessitats
i problemes. La infermeria de SM i psiquiatrica ha evolucionat cap a una disciplina que
combina el coneixement, |’experiencia i les habilitats propies de la infermeria amb les
de les ciencies biologiques i socials, creant un art en la utilitzacié d’aquesta terapéu-
tica. La infermeria psiquiatrica se centra en ’assisténcia i rehabilitacio dels que pre-
senten trastorns emocionals identificables, presta atencio a poblacions sanes i de risc
i intervé en situacions de crisi per evitar el desenvolupament de malalties o trastorns
mentals. Juntes ofereixen una amplia gamma d’estratégies preventives i d’interaccio
per afavorir un funcionament i salut optims (Johnson, 2000).

Johnson (2000) ens descriu dotze funcions de nivell basic de la infermera de SM i
psiquiatrica, entre les quals destaquem:

« Promoci6 i manteniment de la salut , incloses les valoracions de la salut.

o Exploracio selectiva d’admissio i avaluacio per intervenir en el moment de U’en-
trada del client en el sistema sanitari de SM. La infermera realitza valoracions fisi-
ques i psicosocials, diagnostics d’infermeria i envia els clients a realitzar proves
especialitzades, si fos necessari.

« Activitats d’autocures de la vida diaria, relacionades amb la higiene, el menjar,
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les activitats d’oci i habilitats practiques necessaries de la vida. La infermera guia,
dirigeix i reforca l’avanc del client cap a un funcionament independent.

« Educacio sanitaria del client i la familia en relacié amb la promocio de la SM o el
tractament de les malalties mentals.

« Visita el domicili o residéncia del client, obté dades de ’entorn de la llar i anima
que participin prestant suport als membres de la familia.

Mitjancant el procés d’infermeria, la infermera de SM i psiquiatrica ofereix una cura
global als individus, les families, els grups i les comunitats (Johnson, 2000).

El terme procés d’infermeria va ser creat per Hall el 1955 i, posteriorment, Johnson
(1959), Orlando (1961) i Wiedenbach (1963) van ser les primeres d’utilitzar-lo. L'Us
en la practica clinica va adquirir més legitimitat el 1973, quan U'ANA va publicar I’S-
tandards of Nursing Practice, on es descrivien les cinc fases del procés (Kozier, Erb,
Blais & Wilkinson, 2005).

El procés d’infermeria és un metode sistematic i racional de planificacio i de prestacio
individualitzada dels cuidatges d’infermeria. La seva finalitat és reconéixer les respos-
tes de les persones cap a l'estat de salut i els problemes o les seves necessitats reals
o potencials; organitzar plans per satisfer les necessitats detectades; i portar a terme
determinades intervencions d’infermeria per cobrir aquestes necessitats. Es un procés
ciclic, és a dir, els seus elements integrants segueixen un ordre logic, pero, en qualsevol
moment, poden intervenir més d’un (Kozier et al., 2005).

Una altra definicio realitzada per Townsend (2011) ens descriu que el procés d’infer-
meria és un enfocament sistematic de resolucioé de problemes per proporcionar cures
d’infermeria i utilitzar la metodologia cientifica per satisfer els seus requeriments. La
utilitzacio del metode cientific en ’atenci6 d’infermeria a les persones ens ha facilitat
el fet de poder oferir unes respostes i uns cuidatges de qualitat a les seves demandes.
Actua com una estructura per proporcionar atencio personalitzada no sols a les perso-
nes, sind també a les families i comunitats. Se centra en la persona dirigint I’atencio
a la resolucio de problemes i a la millora dels punts forts; és universal, s’aplica en qual-
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sevol fase de la vida, en qualsevol moment del continu salut-malaltia i en tots els con-
textos (Jensen, 2012; Kozier et al., 2005). El procés impedeix omissions i repeticions,
afavoreix la individualitzacio dels cuidatges i es manté una continuitat tant en el temps
com en les interaccions entre la infermera i la persona que rep les cures.

A través d’aquest procés, les infermeres identifiquen problemes, planifiquen, rea-
litzen els cuidatges i proporcionen els elements per avaluar els resultats obtinguts
(Francisco, Ferrer & Benavent, 2009). Prendre decisions influeix en tots els elements
del procés, pero les infermeres han de ser creatives; no han de donar respostes es-
tandards i han d’aplicar els seus coneixements teorics i practics amb un raonament
critic. Les infermeres utilitzen una gran varietat d'habilitats del pensament critic

per portar a terme el procés d'infermeria.

Es important, per assegurar una prestacié de cuidatges de qualitat, compartir amb
la persona, familia, grup o comunitat atesos les inquietuds i els problemes, aixi com
afavorir la seva participacio en ’avaluacio del pla.

L’estructuracio de les cures seguint el métode cientific esta dividida en cinc etapes
(Fernandez, 2004; Jensen, 2012; Kozier et al., 2005):

« Valoracio: Consisteix a recollir, organitzar, ponderar i registrar les dades sobre [’estat
de salut d’una persona. Posteriorment, s’aprofundira en aquesta etapa, ja que és en
la qual ens basarem per a la realitzacio del present treball.

« Diagnostic: Durant aquesta fase s’ordenen, organitzen i analitzen les dades per
poder formular o fer un diagnostic d’infermeria.

« Planificacio: Compren una serie de passos amb els quals la infermera, juntament
amb la persona atesa, sent les prioritats i els objectius o resultats previstos per resol-
dre o minimitzar els problemes detectats. Amb dues prendran determinades mesures
segons cada diagnostic d’infermeria. El resultat final d’aquesta fase és la redaccio
d’un pla de cuidatges que s’utilitza per coordinar ’assisténcia prestada per tots els
membres de l’equip.

« Intervencio: Consisteix en la posada en practica del pla de cures. La infermera posa
en marxa les mesures d’infermeria prescrites o delega [’atencio cap a una altra persona
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adequada si és necessari. Aquesta fase finalitza quan la infermera registra els cui-
datges prestats i les respostes del client.

« Avaluacio: Es la valoracio de les respostes del client a les intervencions infermeres i
la comparacio ulterior de la resposta amb els criteris que regeixen els objectius o re-
sultats que es varen redactar en la fase de planificacio. La infermera assenyala en
quina mesura s’han assolit els resultats dels cuidatges. El pla de cures es torna a valorar
en aquesta fase i aixo pot produir canvis en qualsevol o en totes les fases del procés.

Aquestes etapes estan interelacionades (si una fase no és correcta influenciara sobre
les altres i el procés no sera eficag) i, de vegades, se superposen, de tal manera
que, quan s’esta executant un cuidatge, la infermera pot estar recollint noves dades

que ens poden indicar un nou problema; és, per tant, ciclic i dinamic.

Les caracteristiques principals del procés d’infermeria son:

« Sistematic: Parteix d’un plantejament estructurat, ajudara a identificar més ra-
pidament els problemes de salut.

« Flexible: A l'incorporar-lo a la seva estructura mental, la infermera pot adaptar-lo en
qualsevol camp professional per prestar cuidatges.

 Dinamic: Per respondre als constants canvis en U’estat de salut de la persona. S’o-
rienta a les respostes humanes, que son multiples, canviants i Uniques, pero, a més a
més, afavoreix la retroalimentacio sobre els resultats de les accions i, per tant, guia
les segiients (Fernandez , 2004; Prado, 1996).

« Creatiu: Dependra dels recursos i la imaginacié de qui el realitza.

« Té uns objectius marcats, dirigit a oferir cuidatges individualitzats i integrals .

« Les seves etapes son identificables i es poden analitzar. Necessiten métodes sis-
tematics com processos d'observacio i comunicacio, i la utilitzacio d'eines i instru-
ments (protocols, escales, etc.).

« Exigeix un sistema d'avaluacio continua i de revisio, tant de les decisions que es pre-
nen, com del mateix procés, aixi com un registre i una documentacio (Prado, 1996).
El procés d’infermeria pot ajudar les infermeres a definir la seva funcio davant altres
persones alienes a la professid, demostrant clarament les aportacions que fa la in-
fermeria a la salut de les persones (Kozier et al., 2005).
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Ens centrarem en la primera etapa —Valoracié—, que és la que realment treballarem
en aquesta tesi, considerant que és un pilar basic del procés d’infermeria. Aquest
procés de valoracio constitueix una etapa essencial i imprescindible per prendre
qualsevol decisio, establir un judici clinic i poder realitzar una bona intervencio. En
’ambit de la SM, els elements personals i contextuals que es valoren en aquesta
primera etapa del PAIl tenen una funci6 important dintre del marc terapeutic. Ens
proveeix les bases per a tots els judicis i raonaments clinics, i considera la persona
en el seu context personal (Fornés & Carballal, 2001).

La valoracio és la fase del procés d’infermeria destinada a la recollida, classificacio,
categoritzacio, analisi i documentacio de la informacio de dades de ’estat de salut
de la persona: forma la base del pla de cures d’infermeria (Johnson, 2000). La fina-
litat de la valoracid és crear una base de dades sobre les respostes de les persones
davant la salut o la malaltia, amb el fi de coneéixer els cuidatges d’infermeria que
necessiten les persones ateses. Les respostes de les persones comprenen aspectes
sobre la vida diaria, la salut o sobre aspectes biofisics, emocionals, socioeconomics,
culturals i espirituals (Kozier et al., 2005), per tant, exigeix que els professionals
tinguin amplis coneixements integrats sobre diverses disciplines.

Els elements condicionants que influeixen en ’etapa de valoracié son (Fernandez,
2004):

« Els coneixements teorics.

« La capacitat d’interaccio.

« Les habilitats técniques per realitzar procediments.

« La filosofia professional basada en el conjunt de pensaments i creences influits
per Uescala de valors de cada professional.

La comunicacio és ’element més important en tot procés de valoracio, pero també
es pot obtenir informacio d’altres fonts: Es revisa la historia clinica que comparteix
’equip multidisciplinari, es fan observacions i s’intercanvien idees amb els membres

de la familia, amics o membres de ’equip de salut, es revisen resultats de proves
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diagnostiques, d’escales o inventaris. Es comenca aixi a fer-se una imatge de la per-
sona objecte de les nostres cures (Fornés & Carballal, 2001; Townsend, 2011).

Durant la valoracio, es recollira informacio holistica de la persona, no només de les
necessitats o disfuncions que cal tractar, sin6 també d’aspectes fisics, psicologics,
socials, culturals i espirituals. Com més completa sigui, més probabilitats tindrem
que sigui eficag el tractament (Fornés & Carballal, 2001). Posteriorment, es poden
explorar amb més profunditat les arees de problemes potencials, importants tant
per a la infermera, la persona i la situacié (Johnson, 2000 ).

Sense una valoracio exacta, no es poden determinar de manera precisa la identifi-
cacio del problema, els objectius de cuidatge i els criteris de resultats (Townsend,
2011). L’avaluacio dels resultats i la valoracio es converteixen en un element continu
del procés d’atencio; a partir d’aquesta avaluacio/valoracio, les intervencions es
poden prosseguir o revisar depenent de com respongui la persona (Jensen, 2012).

Durant tota aquesta etapa, és important evitar estereotips i judicis de valor, ja que
treballar amb idees fixes sobre les persones interfereix en la forma de comprendre
qui son, quin és el seu problema i la forma de dirigir les accions. Evitar l'obstacle
que devé destereotips i idees irracionals implicar ampliar coneixements i desenvo-
lupar habilitats des d'una perspectiva cultural i individual (Fornés, 2012).

Si la infermera practica una comunicacio culturalment eficac i desenvolupa les seves
aptituds per la valoracio, és probable que s’estableixin judicis clinics encertats, que
ajudaran el client a obtenir una salut optima (Johnson, 2000).

L'autoconsciéncia és molt important, el professional no pot permetre que els seus
sentiments, creences o valors influeixin en el tracte que li dona al pacient. Aixo no
significa que les creences del professional siguin erronies i, per tant, que hagi de
canviar-les. El seu objectiu és que sigui capac d'acceptar i respectar les creences i
conductes dels altres, fins i tot, quan no estan d'acord amb la forma que els altres
pensen o es comporten (Videbeck, 2012).
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Els tipus de valoracié vénen determinats per la situacio, per la persona o pels pro-
blemes actuals o altres necessitats individuals. Hi ha quatre tipus de valoracions
(Fornés, 2012):

« Valoraci6 amplia o integral: Generalment, sol ser la valoracio inicial, excepte en
casos d'urgencia. Inclou una historia d’infermeria psicosocial i cultural completa, ex-
ploracions i informacio general sobre la persona. Conté, doncs, experiéncies espiri-
tuals, biologiques, psicologiques, socials, culturals, cognitives i conductuals. Malgrat
que no es poden deduir problemes concrets en la fase inicial de valoracio, s’ha de
presentar un resum de possibles arees, patrons, necessitats, etc., alterats o amb
risc d'alteracio, i deixar obertes noves vies d'investigacio.

« Valoraci6 focalitzada: Inclou informaci6 pertinent a un problema determinat que
necessita més aclariment, amb recollida i analisi sistematica de dades objectives i
subjectives. Implica explorar la natura i la intensitat del problema, el moment i el
context en que es produeix, les situacions que lintensifiquen o modifiquen, els senti-
ments desencadenats, els problemes associats i el significat del problema per a la
persona. Es realitza en situacions de crisi o per aprofundir en un problema detectat
en la valoraci6 integral.

« Valoraci6 continuada: Té com a proposit avaluar els canvis en els problemes de-
tectats, aixi com l'aparicio de nous problemes. El desenvolupament natural, les prac-
tiques realitzades per al control de la salut o el temps transcorregut pot haver tingut
els seus efectes. L'espai de temps que transcorre des de la valoracio prévia depén
de l'estat de la persona i del dispositiu que s'utilitzi.

» Valoracié d'urgencia: S’identificara la naturalesa de l'emergéncia i intervindra ra-
pidament. La intervencio esta determinada per la capacitat de risc per a la persona
o els altres i la decisio de l'equip assistencial. Posteriorment, quan la persona ha as-
solit més estabilitat en les seves funcions, la valoracié d'urgencia podria ser enfocada
com una valoracié amplia, un problema focalitzat o ambdos.

El procés de valoracié inclou quatre actuacions estretament relacionades (Kozier

et al., 2005): recollida de dades, organitzacié de la informacio, validacio de les
dades i registre.
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1) Recollida de dades. Durant el procés de valoracio, s’ha de tenir en compte la fase
de recollida de dades i els diferents tipus de dades. Els principals métodes de recollida
d’informacio en infermeria son Uentrevista, les técniques d’observacio i les escales o
inventaris de qualificacio. S’utilitzen indistintament i es poden superposar. La font de
dades pot ser primaria quan és la propia persona la que transmet la informacio o se-
cundaria quan és la familia, amics, la historia clinica, registres o informes, etc. Les
fonts secundaries aporten dades que complementen i donen valor a les dades obtingu-
des de la persona. Sempre que sigui possible, les dades han de ser validades (Fornés &
Carballal, 2001; Johnson, 2000). No s'ha d'oblidar que el professional d'infermeria ha
de tenir present el dret a la intimitat i confidencialitat quan obté informaci6 bé mit-
jancant d'una font primaria o secundaria. El dret del pacient a la reserva d'informacio
ha de ser respectat.

L'entrevista és un procés complex que requereix capacitats de comunicacio i inter-
accio, a més de ser una activitat técnica, on el professional d'infermeria aplica els
seus coneixements cientifics. Se centra en la identificacio de les respostes del ma-
lalt, afavoreix la relacio professional facilitant a la infermera i al pacient donar i
rebre informacio, creant una oportunitat de dialeg (Prado, 1996). Es el punt d’inici
per establir la relaci6 terapeutica (Fornés, 2012).

Les entrevistes poden ser formals i molt estructurades o informals i causals. La in-
formacio obtinguda es registra, habitualment, de forma estandarditzada. En les en-
trevistes informals, és una bona oportunitat per obtenir informacié addicional sobre
la persona i la seva familia (Fornés & Carballal, 2001).

La sensibilitat i habilitat de l'entrevistador pot desenvolupar-se amb entrenament.
L'element huma és crucial durant 'entrevista i proporciona espontaneitat, calor, em-
patia i atencio (Johnson, 2000).

L'altre metode utilitzat de forma sistematica en la valoracio és l'observacio. Amb

’observacio es realitza un examen del cos amb la finalitat de detectar aspectes o
caracteristiques relacionades amb possibles disfuncions. La infermera utilitza tots
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els sentits, especialment, la vista, [’oida i el tacte. Es un excel:-lent métode per ob-
tenir informacio en SM, pero s’ha de ser completament imparcial i no emetre judicis
de valor, cal ser objectiu i acurat (Fornés & Carballal, 2001).

Les habilitats basiques del pensament critic inclouen realitzar observacions fiables
i distingir entre les dades rellevants i irrellevants, importants o no (Kozier et al.,
2005). Es una habilitat que requereix disciplina i practica, a la vegada que exigeix
una amplia base de coneixements (Prado, 1996).

Les escales o els inventaris son instruments dissenyats per destacar determinats
tipus d’informacio. Els resultats es comparen amb mesures estandard (Fornés & Car-
ballal, 2001). Es important escollir instruments culturalment apropiats, validats, per
a l'entorn de laplicacié (Garcia, 2011).

Al realitzar una valoracid, és important incloure dades objectives i dades subjecti-
ves. Les dades objectives (signes) es refereixen a les que es poden mesurar i com-
partir, s’obtenen mitjancant [’observacio o exploracio6 fisica (signes vitals, quantitat
de fluids, proves de laboratori). Quan es treballa amb pacients de SM, el personal
d'infermeria obté aquestes dades mitjancant l'exploraci¢ fisica, l'avaluacio diaria
d'infermeria, els resultats de les proves diagnostiques i les reiterades observacions
de la conducta del pacient (Fornés, 2012). Les dades subjectives o els simptomes
estan relacionats amb les percepcions de les persones, son dades no visibles evidents
només per la persona afectada. Inclou informacio abstracta i dificil de mesurar sobre
la perspectiva de la persona davant una situacié o serie d’esdeveniments, senti-
ments, idees, sobre un mateix i l’estat de salut personal, expressat amb les seves
propies paraules (dolor, malestar, percepcions). Es dificil deixar constancia escrita
de la informacio subjectiva; s’utilitzen cites textuals, les mateixes paraules que va
dir la persona solen ser molt Gtils per comprendre el seu problema o les expectatives
(Fornés & Carballal, 2001; Garcia, 2011; Johnson, 2000).

2) Organitzacioé de la informacié. L’organitzacio de la informacié és una habi-
litat de pensament critic, un exercici de sintesi per arribar a identificar el problema
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o problemes de les persones. Les infermeres poden posseir diferents coneixements,
experiéncies o marcs teorics de referéncia. Per aquest motiu, és recomanable dis-
posar d’una classificacié conceptual sistematitzada en un format de registre que
unifiqui i proporcioni uniformitat a la informacio6 recollida.

L’eleccié d’un marc teoric d’actuacio des dels corrents teorics i filosofics infermers
i ’Gs de metodologia s’ha de considerar essencial per oferir un producte infermer
de qualitat (Fernandez, 2004; Garcia, 2011.). Donat el nivell de desenvolupament
de la disciplina, la practica cientifica de la infermeria adopta com a referent teoric
un model de cures i com a referent metodologic, com ja s’ha plantejat, el PAl. Es
imprescindible que els dos elements s’utilitzin conjuntament, ja que, per separat,
perden el seu valor. Explicar i abordar una realitat amb un model de cures sense
fer-ho sistematicament es queda en un simple exercici intel-lectual, i aplicar el
model d’atenci6 d’infermeria sense un model teoric de referéncia solament serveix
per sistematitzar activitats aillades que només tenen significat per a qui aplica el
procés. Per tant, la fonamentacio teorica per identificar i determinar els problemes
de cuidatge, planificar i portar a terme els cuidatges infermers, i avaluar-ne els re-
sultats la trobem en els models de cuidatge (Francisco et al, 2009).

3) Validacié de les dades. Consisteix en un “examen doble” o inspecci6 de

les dades (indicis) per confirmar que son exactes i objectius. La validacio de les
dades permet (Kozier et al., 2005):

« Assegurar-se que la informacio recollida durant la valoracio és completa.

« Confirmar que la relacio entre les dades objectives i subjectives és coherent.

« Obtenir informaci6 addicional que pot haver passat desapercebuda.

« Distingir entre indicis i deduccions.

« Evitar conclusions precipitades o prendre una direccié equivocada a lidentificar
els problemes.

No és necessari verificar totes les dades. Es comprova la validesa de les dades quan

hi ha discrepancia entre les que s’han obtingut en lentrevista d'infermeria i les de
l'exploracio fisica, o quan les declaracions del client difereixen segons el moment.
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Per recollir les dades de forma precisa, les infermeres han de tenir en compte els
seus propis prejudicis, valors i creences, i separar els fets de les deduccions, inter-

pretacions i suposicions (Kozier et al., 2005).

4) Registre. El testimoni documental de la valoraci6 d'infermeria i de tot el pro-
cés infermer és, a la vegada, una obligacid i una responsabilitat legal dels pro-
fessionals d'infermeria perqué la informacio reverteix en la societat, en forma de
prestacions sanitaries, millora de serveis, possibilitats d'investigacié, educacio

sanitaria i professional.

El registre sha d'estructurar de tal manera que faciliti lorganitzacio i la sintesi de les
dades de la forma més descriptiva i precisa possible en arees i categories relacionades
per a la seva comprensi6 integral, fins i tot, possibilitant la inclusio de cites textuals.

Les diferents institucions sociosanitaries disposen de registres per a les dades clini-
ques obtingudes en el procés de valoracio d'infermeria i de la resta del procés en la
seva globalitat atenent a criteris de pertinenca i fiabilitat, quantitat i possibilitat
de maneig de dades. La incorporacid dels sistemes informatics als registres dels cui-
datges, a partir dels avancgos tecnologics, és, encara avui, un dels grans desafiaments
a aplicar en algunes institucions, i facilitaran ’obtenci6 de bases de dades per des-

envolupar la investigacio en Infermeria.

En el present estudi, el procés de valoracio i, per tant, de l’organitzacio de la in-
formacid es basa en la Teoria d’Infermeria de D. Orem que es descriu a continuacio.

1.1.2. Aspectes rellevants de la TEDA de D. Orem

Una teoria o un model conceptual per a una disciplina és una representacio estruc-
tural d’aquesta, una abstraccio de la realitat, malgrat, evidentment, que no és la
realitat mateixa. No és una definicio de la disciplina, sin6 una conceptualitzacio del
que la disciplina pot ser o hauria de ser (Fernandez, 2004). Benavent, Ferrer i Fran-
cisco (2009), ens defineix els models i les teories d’infermeria com el resultat de
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’examen acurat i critic que fa la infermera dels fenomens i fets que conformen la
practica infermera, utilitzant el métode cientific i aplicant els diferents tipus de
raonament influenciats pels suposits i paradigmes.

La practica correcta de la infermeria necessita que els cuidatges infermers s’obser-
vin, s’analitzin i s’abordin utilitzant com a marc de referéncia el model o teoria de
cures que millor s’adapti a la realitat en la qual es desenvolupa la practica dels cui-
datges (Francisco et al, 2009).

Les teories i els models adquireixen el seu vertader significat quan es traslladen a
la practica i son provats. En aquest moment, s’esta en la situacié de demostrar
que la forma de portar a terme el procés de cuidatges, guiada per una teoria o un
model d’infermeria, ens permet obtenir una millor qualitat de vida en les persones
ateses, contribuint a millorar el seu nivell de salut. Quan s’arriba a aquesta situa-
cio, es pot mostrar quina és |’aportacio especifica que fa la infermera i que és ne-
cessari perqué es pugui certificar com a disciplina cientifica i com a activitat
professional (Benavent et al., 2009).

Hi ha varietat de teories i models a seguir i s’ha d’incorporar la perspectiva teorica
estimada en funcié de les particularitats de ’ambit a intervenir. Totes les etapes
del procés es veuran influenciades per les caracteristiques de la teoria o el model
elegit (Fernandez, 2004).

Dorothea Orem es pot considerar com una de les pioneres en el desenvolupament epis-
temologic de la disciplina infermera. Va iniciar lany 1956 el desenvolupament del seu
model de déficit d’autocura, definint [’autocura com una necessitat humana. Els ori-
gens de la seva teoria no son facilment reconeguts, el desenvolupament es basa en les
seves propies observacions, especialment, en les capacitats de conducta d'autocures
dels seus pacients i en la conducta dels cuidatges infermers. Es considera una teoria
inductiva i es classifica com una teoria d'infermeria conductista (Johnson, 2000).

La cura personal inclou accions quotidianes que cada persona realitza per si mateixa,
amb l'objectiu de mantenir un funcionament integral i autonom, amb independéncia
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de lestat de salut en que es trobi. Aquesta forma d'entendre els cuidatges pot ser
conceptualitzada com accions d'autocura. La percepcié de necessitat de cures és
Unica per a cada persona, i també son Uniques les accions d'autocura de cadascu,
configurades en funcid dels seus habits i costums com resultats de les seves condi-
cions socials (Francisco & Mazarrasa, 2000).

La teoria d'Orem es basa en la premissa que les persones necessiten un compost
d'accions d'autocures per viure. Les accions d'autocures consisteixen en totes les
conductes apreses i portades a terme per les persones per mantenir la vida, la salut
i el benestar. Tothom té la capacitat d'autocuidar-se i aquesta autocura s'apren al
llarg de la vida, principalment, a través de les relacions interpersonals. La capacitat
de les persones per realitzar l'autocura es denomina gestié d'autocures. Orem afirma
que existeix una necessitat de cuidatges d'infermeria si la demanda d'autocures su-
pera la gestio d'autocures de les persones (Johnson, 2000; Kozier et al., 2005).

La capacitat d'autocuidar-se, equiparada a la personalitat saludable, comporta una
activitat d'autoregulacié. Aquests comportaments d'autogestio desenvolupen fun-
cions substancials en la conservacio i recuperacio de la salut tant fisica com psiquica
o comportamental (Fierro, 2000).També implica un important grau d'autonomia i
d'adaptacio a les limitacions i incapacitats (German & Heierle, 1994).

A continuacio, descrivim els conceptes principals a partir dels quals es configura la
teoria d’Orem: autocura, requisits d’autocura, demanda d’autocura terapéutica,

agencia d’autocures, sistema d’infermeria, agencia d’infermeria.

Autocura: Es una conducta que existeix en situacions concretes de la vida, dirigides
per les persones cap a si mateixes o cap a l'entorn, per regular els factors que afecten
el seu propi desenvolupament i funcionament en benefici de la seva vida, salut o be-
nestar, es pot considerar un bon indicador de salut.

L'autocura és una accio de les persones madures o en procés de maduracioé que han
desenvolupat les capacitats per cuidar de si mateixes en les seves situacions ambien-
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tals. Normalment, les persones adultes cuiden de si mateixes de forma voluntaria i
continuada, i poden tenir la responsabilitat de cuidar d'altres persones (nens, ancians,
persones dependents) (Orem, 1993). Aquesta accio, la realitzen les persones en el
seu ambient habitual i dintre del context dels seus patrons de vida diaria (Guirao-
Goris, 2003). En la capacitat d'autocura, hi ha un aspecte de creixement personal
molt important i un ingredient de la SM fonamental: quan més es cuida una persona
a si mateixa, millor se sent amb ella mateixa. Es crea una cadena de benestar, com
millor se sent una persona amb si mateixa, millor se sent amb els altres, influeix,
doncs, en les relacions interpersonals i contribueix en el benestar psicologic, ja que
la persona és un ésser individual i social que necessita de si mateix i dels altres per
estar bé (Lluch & Novel, 2001).

L’activitat d’autocura és la complexa habilitat adquirida a través de les relacions in-
terpersonals i experiencies de la vida, que permet conéixer i cobrir les necessitats
continues de les persones amb accions deliberades, intencionades, per regular el fun-
cionament i desenvolupament huma. Per produir una autocura efectiva, les persones
han de tenir coneixement de si mateixes i de les condicions ambientals.

Segons Orem (1993), els factors que condicionen positivament o negativament el
compromis de lindividu en l'autocura es troba en l'autoconcepte, els objectius i les
practiques derivades de la cultura, el grau de coneixements, els habits i l'entorn so-
cial. German i Heierle (1994) afegeix factors personals relacionats amb la personalitat
i lexpressio de les emocions i, posteriorment, Santos (2008), 'estrés i ho justifica
afirmant que l'aparicio d’estres també provoca canvis en el comportament sa.

Requisits d'autocura: Un requisit d’autocura és un consell formulat i expressat sobre
les accions que convé portar a terme perque es considera que son necessaries per a
la regulacio dels aspectes del funcionament i desenvolupament huma, ja sigui de
manera continua o sota unes circumstancies i condicions especifiques. Un requisit
d’autocura formulat compren dos elements: a) el factor que s’ha de controlar per-
qué es mantingui un cert aspecte del funcionament i desenvolupament huma en les
normes compatibles amb la vida, la salut i el benestar personal; i b) la natura de
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’accio requerida. Els requisits d’autocura representen els objectius formalitzats de
’autocura. Son les raons per les quals s’utilitza [’autocura: expressen els resultats
desitjats (Orem, 1993). Totes les persones tenen requisits d'autocura pero depenent
del grau en qué aquests es coneguin i es comprenguin les formes de satisfer-los, les
persones experimentaran demandes d'acci6 per cuidar de si mateixos. Orem i Allen
(1983) assenyala tres tipus de requisits d'autocura: universals, de desenvolupament
i de desviacio de la salut.

« Requisits d'autocura universals: Son les accions que es necessiten per portar a terme
el manteniment dels processos de vida, la integritat de l'estructura i el funcionament
huma, i el benestar en general (Prado , 1996). Son necessaris per cobrir les necessitats
fisiologiques i psicosocials. D. Orem i Allen (1983) suggereixen vuit requisits d'autocura
comuns a tots els éssers humans:

- El manteniment d'una aportacié daire suficient.

- El manteniment d'una aportacié d'aliments suficients.

- El manteniment d'una aportacié d'aigua suficient.

- La provisi6 de cures associats amb els processos d'eliminacio. Hauria d'assegurar
la integritat d'aquests processos i la seva regulacio, aixi com el control efectiu dels
materials eliminats.

- El manteniment de l'equilibri entre l'activitat i el repos. Controla la despesa d'e-
nergia voluntaria i regula els estimuls ambientals.

- El manteniment de l'equilibri entre la interaccié humana i la soledat. Proporciona
condicions essencials per als processos de desenvolupament en els quals s’adquireix
coneixement, es formen els valors i les expectatives i s'aconsegueix una sensacio de
seguretat i realitzacio. La soledat redueix el nombre d'estimuls socials i de les de-
mandes d'interaccio social i proporciona condicions cap a la reflexio; els contactes
socials proporcionen oportunitatsper a l'intercanvi d'idees i de cultures i per a la social
itzacid i l'aconseguiment del potencial huma.

- La prevenci6 de perills per a la vida, el funcionament i el benestar humans. Con-
tribueix al manteniment de la integritat humana i, per tant, a la promoci6 efectiva
del funcionament i desenvolupament huma. Promou condicions que porten les perso-
nes a sentir i a coneixer la seva individualitat i la seva globalitat, a l’objectivitat cog-
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nitiva i a la llibertat i responsabilitat com a éssers humans.

- La promoci6 del funcionament i desenvolupament huma dins dels grups socials,
d'acord amb el potencial huma, les limitacions humanes conegudes i el desig huma
de ser normal.

Aquests requisits, quan es proporcionen de manera efectiva, reforcen la salut posi-
tiva i el benestar.

« Requisits d’autocura de desenvolupament: Son accions que cal realitzar en relacio
amb els processos de desenvolupament huma (infantesa, adolescéncia, adult i ve-
llesa), les condicions necessaries per a la vida i maduracio i prevenir l'aparicié de
condicions adverses o disminuir els efectes en aquestes situacions. Hi ha dos tipus
de requisits d'autocura del desenvolupament: a) crear i mantenir les condicions que
donen suport als processos vitals i que promouen els processos de desenvolupament;
i b) provisio de cures associades als efectes de les condicions que poden afectar ad-
versament el desenvolupament huma tant per prevenir els efectes negatius com per
mitigar o superar els efectes negatius existents. Entre les condicions, s'inclouen
(Prado, 1996): privacié educacional, problemes d'adaptacio social, fracas d'una in-
dividualitzaci6 saludable, perdua de familiars o amics, perdua de possessions o de
la seguretat laboral, canvi brusc de residéencia a un entorn desconegut, problemes
associats a la posicid, mala salut o incapacitat, condicions de vida opressives, i/0

malaltia terminal o mort imminent.

« Requisits d’autocura en cas de desviacié de salut: Necessaris per cobrir les neces-
sitats de la persona durant les desviacions de la salut. Existeixen per a aquelles per-
sones que estan malaltes o tenen alguna lesid, incloent les que estan sotmeses a un
diagnostic o tractament medic. La preséncia de malaltia afecta el funcionament
huma integral i, quan aquest esta afectat, els poders desenvolupats o en desenvo-
lupament es veuen greument deteriorats de manera temporal o permanent. En
aquest estat de salut, els requisits d’autocura sorgeixen de U’estat de la malaltia i
de les mesures utilitzades en el seu diagnostic o en el seu tractament. Les mesures
adoptades han de ser components actius dels sistemes d’autocura o de cures de-
pendents de la persona. La complexitat de [’autocura o de la cura dependent aug-
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menta segons el nombre de necessitats que han de ser cobertes en terminis de temps
determinats. Quan un canvi en lestat de salut comporta una dependéncia total o
quasi total d'altres per les necessitats de manteniment de la vida o del benestar, les
persones passen de la posicio d'agent d'autocura a la de receptor de cures. Les des-
viacions de la salut poden provocar sentiments de malaltia, que estan relacionats
amb la naturalesa de la desviacio de la salut i influenciaran en el que la persona
pugui elegir. Els processos de malaltia poden ser funcionals en determinades perso-
nes i no anar acompanyats de sentiments de malaltia.

Les condicions que limiten la mobilitat , fins i tot, quan les limitacions son severes,
poden alterar menys el funcionament huma integrat que els trastorns emocionals i
mentals. La comprensio d'aquests tipus de requisits d'autocura requereix una base
de coneixements de la ciéncia i la tecnologia mediques (Orem, 1993).

La classificacio de les conductes d'autocures d'aquesta forma ajuda a assegurar una
valoracioé completa de la gestié d'autocura de les persones (Johnson, 2000). Quan
aquests tipus de requisits es cobreixen eficagment, es produeixen condicions huma-
nes i ambientals que, tal com assenyala Santos (2008): donen suport als processos
vitals, mantenen les estructures i el funcionament huma dintre dels limits normals,
ajuden el desenvolupament d'acord amb el potencial huma, prevenen les lesions i
els estats patologics, contribueixen a la regulacié o el control dels efectes de les
lesions i la patologia, contribueixen a la curacio o regulacio dels processos patologics
i, finalment, promouen el benestar general.

Demanda d'Autocura Terapéutica: Representa la suma d'activitats d'autocura que re-
quereixen els individus en un lloc, en un moment determinat i durant un cert temps,
per cobrir els requisits d'autocura especificats pels individus en relacié amb les seves
condicions i circumstancies . Es una accio intencionada. La formulacio de la demanda
d'autocura terapeutica requereix investigar, identificar i comprendre quins requisits
d'autocura existeixen, i jutjar el que pot i s’ha de fer per satisfer-los (Orem, 1993).

L'autocura i la cura de persones dependents pot ser molt intencionada, pero no tera-
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peutica. La practica d'autocura és terapéeutica si contribueix a aconseguir un dels se-
glients resultats (Orem, 1993): 1) suport dels processos de la vida i promocio del fun-
cionament normal; 2) manteniment del creixement, el desenvolupament i la
maduracié normals; 3) prevencio, control o curacio dels processos de malaltia i lesions;
4) prevencid de la incapacitat o la seva compensacio; i 5) promocio del benestar.

Els factors condicionants basics que afecten tant al tipus com a la quantitat d'auto-
cura requerida i que condicionaran la demanda d’autocura terapéutica son: edat,
sexe, estat de desenvolupament, estat de salut, orientacié sociocultural, factors
del sistema de cures de salut (diagnostics i tractaments medics), factors del sistema
familiar, patro de vida, factors ambientals i disponibilitat i adequacio dels recursos.

Les demandes d'autocura terapeutica de les persones en les quals l'estat de salut
esta dintre de les normes establertes per a la seva edat i estat de desenvolupament
son components universals i de desenvolupament; per a les persones que estan ma-
laltes, lesionades o pateixen desviacions especifiques de la salut, els requisits uni-
versal i de desenvolupament serveixen com a punt de referencia per a l'ajust que
necessiten els factors de l'estat de salut i del sistema de cures de la salut.

Segons les condicions existents s’utilitzaran métodes adequats per: a) controlar o
dirigir factors identificats en les necessitats, els valors de les quals son reguladors
del funcionament huma; i b) cobrir 'element d’activitat de la necessitat. Aquest
element pot cobrir tres tipus d'accions: les dirigides a la persona que les realitza o
a la persona per a la qual es realitzen, les dirigides als recursos necessaris, i les que
satisfa el requisit d'autocura (Orem, 1993).

Els metodes per satisfer els requisits d'autocura haurien examinar-se i comprendre's
dintre del context cultural dels grups socials i dintre del sistema total de cures dels
membres del grup social (Orem, 1993). En aquest sentit, la necessitat terapéutica
descriu els factors del pacient o de ’entorn que cal mantenir estables dintre d’uns
valors o fer que arribin a aquests pel bé de la vida, la salut o el benestar del pacient.
Aixi mateix, la necessitat terapeutica adquireix un grau elevat d’eficacia instrumen-
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tal, derivada de "opcid de les tecnologies i les tecniques especifiques per utilitzar,
canviar o controlar el pacient o els factors del seu entorn. En resum, la demanda
d'autocura terapéutica és un calcul en un moment especific de grups d'accions que
es creu que tenen validesa i fiabilitat en el control dels factors que afecten el fun-
cionament i desenvolupament huma (Santos, 2008).

Agencia d'Autocures: Es refereix a la capacitat humana per realitzar accions amb
l'objectiu de cuidar de si mateixos i daltres. Es la complexa capacitat desenvolupada
que permet a les persones discernir els factors que han de ser controlats o tractats
per regular el seu propi funcionament o desenvolupament, per decidir el que pot i
hauria de fer-se respecte a la regulacio, per exposar els components de la seva de-
manda d’autocura terapéutica i, finalment, per realitzar les activitats de cuidatges
determinades per cobrir els seus requisits d'autocures al llarg del temps (Orem,
1993). En aquest context, sintrodueix el concepte d'agent de cures, que es defineix
com la persona que es compromet a realitzar un curs d’accions d'autocura o que té
el poder de comprometre’s en un curs d’accié (Marriner-Tomey & Alligood, 2007).
En situacions de normalitat, és la mateixa persona qui satisfa els seus propis reque-
riments de cures. Les habilitats que permeten a la persona desenvolupar les activi-
tats requerides per l'autocura son (Orem, 1993):

» Mantenir la tensio i efectuar la vigilancia requerida respecte a un mateix com a
agent d'autocures, i de les condicions extremes i internes i dels factors d'importancia
per a l'autocura.

« L'Us controlat de l'energia fisica disponible, que és suficient per iniciar i continuar
les operacions de l'autocura.

« Controlar la posicid del cos i les seves parts en l'execucio dels moviments requerits
per a la iniciaci6 i finalitzacié de les operacions d'autocura.

« Raonar dintre d'un marc de referéncia.

« Motivacio.

« Prendre decisions sobre el cuidatge d'un mateix i portar a terme les decisions preses.
« Adquirir coneixements tecnics sobre l'autocura.

« Un repertori d'habilitats per coneixer, percebre, manipular, comunicar-se i intere-
lacionar-se, adaptades a les operacions realitzades per a l'autocura.
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« Ordenar les activitats d'autocura o els sistemes d'actuacio, en relacido amb les
accions prioritaries o conseqtients, dirigides a l'assoliment de les metes reguladores
de l'autocura.

« Portar a terme les operacions d'autocura, integrant-les en els aspectes més relle-
vants de la persona, la familia i la comunitat.

Les persones que realitzen la seva autocura son coneixedores de si mateixes, dels seus
estats funcionals i de les cures que necessiten. Les habilitats d'autocura son expres-
sions del que les persones han aprés a fer i saben fer en la fase d'investigacio i presa
de decisions de l'autocura, i en la seva fase de produccié en les presents condicions
humanes i ambientals. L'autocura es realitza com un habit; examinar els propis habits,
apreciar els beneficis de l'autocura, reconéixer les necessitats de canvi i arribar a re-
coneixer els nous requisits d'autocura és important per mantenir 'adequacio de la-
géncia d'autocures de les persones (Orem, 1993). Les activitats d'autocura son apreses
d'acord amb les creences, els habits i les practiques que caracteritzen culturalment
la vida del grup al qual pertany lindividu. En situacions de normalitat, és la mateixa
persona qui satisfa els seus propis requeriments de cures. El procés d'aprenentatge
inclou el desenvolupament gradual per part de lindividu d'un repertori de practiques
d'autocura i d'habilitats relacionades (Santos, 2008).

L'agéncia d'autocura pot examinar-se en relacié amb les capacitats de la persona,
incloent les habilitats i el tipus de coneixement que tenen i utilitzen per ocupar-se
d'una serie de conductes especifiques (Guirao-Goris, 2003). No obstant aixo, hi ha
situacions en qué es requereix un agent extern que proveeixi certa quantitat de
cures i és en aquestes situacions en qué la participacio de la familia o de la infer-
meria té un paper important.

L'estudi del cuidador informal dins del paradigma infermer es pot emmarcar dintre
d’aquesta teoria, ja que ens defineix “I’agent de cura dependent”. Es la persona
que accepta assumir la responsabilitat de coneixer i cobrir les demandes terapeuti-
ques d’autocura d’altres persones importants per a ell, que depen socialment d’ell
o que regula el desenvolupament o ’exercici de ’activitat d’autocura d’aquestes
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persones (Marriner-Tomey & Alligood, 2007).

L'agéncia de cuidatges dependents és la complexa capacitat desenvolupada pels adults
responsables de fer tot l'anterior per a les persones que d'ells depenen. Hi ha una crei-
xent necessitat d'agents de cura dependent amb 'augment de la poblacié anciana, del
nombre de persones amb malalties croniques, debilitants, incapacitants i del nombre
i la complexitat dels requisits d'autocura del tipus "desviacio de la salut” a satisfer per
les persones i per a les persones després de la seva alta hospitalaria. Els agents de
cures dependents han de treballar amb estreta relacié amb la infermera de referéncia
de les persones que ajuden o cuiden. Les infermeres han de reconéixer la importancia
de protegir la salut i el benestar dels agents de cura dependents; han de calcular les
demandes d'autocura terapéutica dels agents de cura dependent i establir els mitjans
per satisfer-les. Les instruccions necessaries que rebran els agents de cura dependents
variaran segons les propies experiéncies vitals, el coneixement i les habilitats desen-
volupades ajustades a la situacio de cuidatges. La relacio entre l'agent de cura depen-
dent i el receptor de cures, el desig daquesta persona a acceptar ajuda i la sensacio
de deure de cadascun d'ells afectara la consecucio dels objectius (Orem, 1993).

El deficit d'autocura existeix quan l'agéncia d'autocura no és suficient per reconeixer
la demanda d'autocura terapeutica i, quan la capacitat de la persona no és suficient
per reconeixer la demanda d'autocura terapeutica de la persona dependent social-
ment, es diu que existeix deficit de cuidatge dependent (Prado, 1996).

Sistema d'Infermeria: Es un sistema autoorganitzatiu que es construeix a partir de
les accions de les infermeres i dels seus pacients. Es un producte que hauria de ser
beneficios per a les persones amb la condicié de pacients en situacions de la practica
d'infermeria, quan el marc temporal per a la seva produccié s'ajusta al moment que
es produeixen els requeriments d'infermeria. Parteix de dues posicions designades
(Orem, 1993): el “pacient legitim” i la “infermera legitima”.

« El pacient legitim té dues propietats: “la demanda d'autocura terapéutica” i “l'a-

gencia d'autocura”. Apareix una desigualtat entre la demanda d'autocura terapeutica
i lagencia d'autocura: hi ha una demanda d'autocures terapéutica, ja que les capa-
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citats existents i operatives del pacient legitim no cobreixen [’agencia d'autocura.
Els pacients legitims de les infermeres son les persones en les quals l'agéncia d'au-
tocura o l'agencia de cuidatge depenen a causa del seu propi estat de salut o de
l'estat de salut de les persones que depenen dells o als requeriments de cuidatges
de salut, no és o no sera adequada per conéixer o cobrir les seves propies demandes
d'autocura terapeutica o les de les persones que d'ells depenen.

« La infermera legitima té una propietat que és “l'agencia d'infermeria”, que inclou
les capacitats per valorar les legitimes relacions entre ella com a infermera i el seu
pacient amb els valors relacionats amb la demanda d'autocura terapeutica i l'agéncia
d'autocura. Les infermeres legitimes son persones que tenen totes les qualitats sim-
bolitzades pel terme agencia d'infermeria, fins al grau que posseeixen la capacitat
i la voluntat d'exercir-les per al coneixement i satisfaccio dels requeriments d'infer-
meria existents i els que comencen a sorgir en les persones amb déficit d'autocura
o de cura dependent relacionats amb la salut.

Ageéncia d'Infermeria: Es un concepte teoric formulat l'any 1971. L'agéncia d'infer-
meria s'utilitza per descriure la capacitat del professional d'infermeria (Prado, 1996).
Es una complexa propietat o atribut de les persones educades i entrenades com in-
fermeres. Les infermeres estan capacitades per conéixer i ajudar a coneixer les de-
mandes d'autocura terapéutica, per cobrir les demandes d'autocura terapéutica o
ajudar a cobrir-les per si mateixos, i per ajudar a regular l'exercici o desenvolupa-
ment de l'agencia d'autocures o l'agéncia d'autocura dependent (Orem, 1993). L'ob-
jectiu de l'agencia d'infermeria és ajudar la gent a reconéixer la seva propia
demanda d'autocures terapéutiques, o la d'aquells que tenen al seu carrec (Prado,
1996). Les infermeres s’han de veure de manera realista, quan es reconeixen a si
mateixes i als altres i, quan s'accepten i es respecten a si mateixes i als altres, els
resulta més facil establir i mantenir una relacioé cooperativa amb els pacients i els
seus familiars i amb tots els col-laboradors o membres de l'equip (Orem, 1993).

Les caracteristiques de l'agencia d'infermeria son el resultat de factors capacitants
i limitants relacionats amb l'edat i maduresa de la infermera, el grau de desenvolu-
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pament i la perfeccio de lart de la infermeria, el coneixement estructurat d'infer-
meria, l'estat de salut i les condicions en que la infermera exerceix l'agenda d'infer-
meria (Orem, 1993). L'agencia d'infermeria s'activa amb els estimuls i senyals a partir
de les caracteristiques de la demanda de cures terapeutiques i de l'agencia d'auto-
cures. Posteriorment, s'emetra un judici sobre la preséncia, causes i dimensions del
deficit d'autocures, la possibilitat de realitzar transformacions en l'agéncia d'auto-
cures i el metode utilitzat per satisfer la demanda d'autocura terapéutica; és, per
tant, un sistema dinamic d'accions humanes i que ha de ser creat per aconseguir co-
brir els requeriments dels individus.

Quan les infermeres activen l'agéncia d'infermeria en relacié amb les persones que
cuiden, els resultats son una serie d'accions socials, interpersonals i tecnologiques;
s'inclouen elements cognitius, afectius i volitius amb una gran habilitat en el desen-
volupament dels cuidatges que s'identificara com l'art de la infermeria, basant-se
en el coneixement teoric i experimental. L'experiéncia de la infermera i la formacio
continuada determinaran en gran mesura el grau de pericia aconseguida. El fet de
ser experta en infermeria depen del propi desenvolupament de lart de la infermeria
per part de la infermera, i aix0 requereix un esfor¢ personal i la guia d'infermeres
expertes. Cap infermera pot ser experta en tots els tipus de situacions d'infermeria,
determinades situacions requereixen coneixements i habilitats especifiques que
només tenen les infermeres expertes en aquesta area (Orem, 1993). Les infermeres
emeten judicis i prenen decisions, la qualitat d'aquests és 'expressio dels seus com-
promisos personals i de la seva responsabilitat en les situacions de cuidatge.

A partir dels conceptes descrits anteriorment, Dorothea Orem formula la TEDA, que
es descriu tot seguit.

La TEDA és una teoria general composta per les segiients tres teories relacionades
(Marriner-Tomey & Alligood, 2007):

« La teoria d’autocura, que descriu el perqué i el com les persones es cuiden a si
mateixes.

« La teoria del déficit d’autocura, que descriu i explica com la infermera pot ajudar
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la gent.
« La teoria dels sistemes infermers, que descriu i explica les relacions que convé
mantenir perqué es produeixi la cura infermera.

Teoria d’autocura: Explica el concepte d'autocura com una contribucié constant de
l'individu a la seva propia existéncia. L’autocura és una funcio reguladora de les per-
sones que la porten a terme per si mateixes o han portat a terme per mantenir la
seva vida, la salut, el desenvolupament i el benestar. L’autocura s’ha d’aprendre i
s’ha de desenvolupar deliberadament, continuament i conforme als requisits regu-
ladors de cada persona. Aquests requisits estan associats als seus periodes de crei-
xement i desenvolupament, estats de salut, caracteristiques especifiques de la salut
o estats de desenvolupament, nivells de desgast d’energia i factors mediambientals.
Aquesta teoria planteja les seglients proposicions sobre [’autocura (Orem, 1993):

« Sentén com una accio6 reguladora humana, executada deliberadament amb cert grau
de complexitat i efectivitat.

« Es una acci6 intencionada i dirigida, que respon a les persones sobre com el funcio-
nament i el desenvolupament huma poden mantenir-se i haurien de mantenir-se dintre
d’un rang compatible amb la vida humana, la salut i el benestar en les condicions i les
circumstancies existents.

« Implica (s de recursos i la despesa d'energia, dirigits a aportar el material i les con-
dicions necessaries per al funcionament i el desenvolupament intern i per establir i
mantenir les relacions essencials i segures amb els factors i les forces ambientals.

« Quan s'orienta externament, emergeix com els successos observables que es pro-
dueixen a partir de les accions practiques, dirigides a les persones per si mateixes
o al seu entorn. L'autocura, que s'orienta de manera interna, dirigeix accions d'au-
tocontrol i no és observable, ni es pot coneixer per altres, només mitjancant la in-
formacio subjectiva.

« Es realitza al llarg del temps, es pot entendre com un sistema d'accid, sistema d'au-
tocura, sempre que existeixi un coneixement dels diferents tipus de les seqiieles d'accio
o dels cuidatges realitzats i dels vincles que els uneix.

« Els components d'un sistema d'autocures son el conjunt de cuidatges regulats o de
tasques necessaries per utilitzar els mitjans apropiats i seleccionats.
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Teoria del deficit d’autocura: Desenvolupa les raons per les quals una persona pot be-
neficiar-se dels cuidatges d'infermeria, determina quan i per qué es necessita la inter-
vencio infermera. Les necessitats de servei infermer s’associen a factors subjectius que
afecten les persones i les seves accions, quan aquestes estaran limitades pels problemes
de salut o per la cura de la seva salut. Les limitacions tornen els individus completament
o parcialment incapacos de coneixer els requisits existents per a la seva propia cura
reguladora o per la cura de les persones que depenen d’ells. També tenen limitada la
capacitat de comprometre’s en la realitzacié continua de cuidatges per controlar els
factors que son reguladors del seu funcionament i desenvolupament o del de les perso-
nes que depenen d’ells. Els individus afectats per limitacions no poden assumir l'auto-
cura o la cura dependent (Izquierdo, 2006).

El deficit d’autocura és un terme que expressa la relacio entre les capacitats d’accio
de les persones i les seves necessitats d’autocura, és, per tant, la manca de capacitat
de Uindividu per realitzar totes les activitats necessaries que garanteixin un funciona-
ment saludable (Pérez & Suarez, 2009). Es un concepte abstracte que, quan s’expressa
en termes de limitacions, ofereix guies per a la seleccio dels métodes que ajudaran a
comprendre el paper del pacient en [’autocura. Hi ha dues variables que afecten aquest
deficit: l'agencia (capacitat) d'autocura i la demanda d'autocura terapéeutica (els cui-
datges necessaris per satisfer els requisits existents). El déficit d'autocura es produeix
quan l'agéncia d'autocura no és suficient per satisfer la demanda reconeguda d'autocura
(Kozier et al., 2005). Aquesta teoria planteja les seglients proposicions (Orem, 1993):
« Les persones que realitzen activitats per proveir-se la seva propia autocura o cui-
datges a aquells que tenen al seu carrec tenen capacitats d'accié especialitzades.
 Les habilitats dels individus per ocupar-se de l'autocura o cura dependent estan
condicionades per l'edat, el sexe, 'etapa de desenvolupament, ’experiéncia vis-
cuda, ’orientacio sociocultural, la salut i els recursos disponibles.

» La relacid entre les capacitats dels individus per a l'autocura o el cuidatge depen-
dent, amb la demanda qualitativa i quantitativa d'autocura o cuidatge dependent,
pot ser determinada quan se’n reconegui el valor de cadascuna.

« La relacio entre les habilitats de cuidatge i les demandes de cuidatge pot ser de-
finida en termes d'igualtat, deficit o superioritat.
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« La infermeria és un servei legitim quan les habilitats de cuidatge son menors que
les requerides, per satisfer la demanda d'autocuidatge coneguda (relacio de déficit);
i les habilitats de cuidatge o de cuidatge dependent son en excés o igualtat a les re-
querides per satisfer la demanda d'autocures actual, perd pot anticipar-se una re-
lacié futura de deficit a causa d'una disminucié predictible de les habilitats de
cuidatge, o un increments qualitatiu i quantitatiu de la demanda de cuidatge, o
d'ambdues coses.

« Les persones amb déficits existents o potencials per al cuidatge estan, o pot esperar-
se que estiguin, en un estat de dependéncia social que legitima una relacio d'infermeria.

Teoria dels sistemes infermers. Amb la finalitat de definir la magnitud de la respon-
sabilitat infermera, les funcions i les accions dels pacients i dels infermers, Orem va
dissenyar la Teoria dels Sistemes Infermers. Assenyala que la infermeria és una accio
humana. Els sistemes infermers son realitzats per infermeres mitjancant [’exercici de
la seva activitat per a persones individuals, grups, families, etc., amb limitacions deri-
vades o associades a la seva salut (Marriner-Tomey & Alligood, 2007; Pérez & Suarez,
2009), amb el proposit d'assegurar que les demandes d'autocura terapéutica son cone-
gudes i satisfetes, i l'agéncia d'autocura és protegida o regulada per al seu exercici o
desenvolupament (Prado, 1996).

Els sistemes d'infermeria es formen quan les infermeres prescriuen, dissenyen i presten
serveis d'infermeria que regulen les aptituds d'autocura de lindividu i compleixen els
requisits d'autocura terapéutica (Kozier et al., 2005). Els sistemes infermers basics or-
ganitzats segons la relacio entre I’acci6 del pacient i la de la infermera son:

« Sistema totalment compensador: La infermera ha de compensar la incapacitat total
del pacient: compleix amb ["autocura terapéutica, compensa la incapacitat del pacient
de comprometre’s a desenvolupar una autocura i dona suport al pacient i el protegeix.
La infermera supleix la persona.

« Sistema parcialment compensador: Tant la infermera com el pacient col-laboren ac-
tivament executant cadascu i compartint les mesures d'autocura. El pacient ha d’ac-
ceptar la cura i assistencia per part del personal d’infermeria.

« Sistema de suport educatiu: El pacient realitza 'autocura i pot o ha d’aprendre a
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executar les activitats necessaries d’autocura terapéutica. La infermera i el pacient
participen en la regulacié de l'exercici i el desenvolupament de [’acci6 d’autocura.

Després de seleccionar el sistema infermer, se selecciona un dels cinc metodes d'ajuda
que una persona pot utilitzar per ajudar o assistir altres (Izquierdo, 2006; Prado 1996):
actuar en lloc de la persona; guiar, ajudar i orientar la persona ajudada; donar suport
fisicament i psicologicament; proporcionar un entorn per al desenvolupament personal

i, per Gltim, ensenyar la persona a la qual sajuda.

Els professionals d'infermeria posen en marxa els sistemes d'infermeria en aquelles per-
sones que tenen deficit d'autocura o de cuidatge dependent. Els agents de cuidatge
dependent posen en marxa els sistemes de cuidatge dependent. Els professionals d'in-
fermeria poden contribuir al disseny dels sistemes de cuidatge dependent. Aquesta te-
oria planteja les seguients proposicions (Orem, 1993; Prado, 1996):

« Les infermeres es relacionen i interactuen amb les persones que ocupen la posicio de
pacients.

« Els pacients legitims tenen requisits d'autocura reals o potencials.

« Els pacients legitims tenen déficits reals o potencials per cobrir els seus propis requi-
sits d'autocura.

« Les infermeres determinen els valors actuals o fluctuants dels requisits d'autocura del
pacient, seleccionen processos o tecnologies valids i formulen la linia d'accid necessaria
per utilitzar els processos o les tecnologies seleccionats que reconeixeran els requisits
d'autocures identificats.

« Les infermeres determinen els valors actuals o fluctuants de les habilitats dels pa-
cients per satisfer els seus requisits d'autocura utilitzant les tecnologies i els processos
especifics.

« Les infermeres valoren el potencial dels pacients per abstindre's de l'autocura amb
una finalitat terapeutica, i desenvolupar o perfeccionar les habilitats per comprometre's
en lactual cuidatge i en el del futur.

« Les infermeres i els pacients actuen junts repartint els rols de cadascun en la produc-
cié d'autocura dels pacients i en la regulacio de l'exercici o desenvolupament de les ca-
pacitats d'autocura dels pacients.
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« Les accions de les infermeres i les dels pacients que regulen les capacitats d'autocura
del pacient i satisfan les necessitats d'autocura constitueixen els sistemes d'infermeria.

L'autocura podria representar un punt d'equilibri, amb una actitud activa i respon-
sable cap a la salut. La infermera, dintre d'aquesta teoria, identifica un nou rol, en
el qual la seva tasca principal de cuidar és compartida amb la responsabilitat de les
persones amb la seva autocura, per assolir un estat de benestar. Reforca, d'aquesta
manera, la participacio activa de les persones i la responsabilitat en la presa de deci-
sions, donant-li un especial protagonisme a la persona, pero aquesta és important que
reconegui els propis limits i saber quan és necessari demanar ajuda. Les cures son ne-
cessariament individualitzades i la implicacio dels usuaris en el pla de cures dona pro-
tagonisme al sistema de preferencies del subjecte, malgrat que, de vegades, les
decisions no siguin consensuades pels professionals i aquests les tinguin d’acceptar.
Amb uns bons programes d'autocura, dirigits a la promocio6 de la salut, es pot aconseguir
que les persones augmentin el grau d'autonomia o minimitzin el grau de dependéncia,

potenciant aspectes com la motivacio i el canvi de comportament.

Les conductes d'autocura i la seva potenciacié poden ser un factor important en la mi-
llora de la percepcio de salut de la cuidadora principal. El coneixement especific del
deficit d'autocures de la cuidadora ens permetra trobar les intervencions educatives
per treballar de forma eficient, potenciant la unié de les tasques personals (l'autocura)
i les professionals (educacio per a la salut). Amb la utilitzacié d'aquesta teoria, se se-
gueixen les recomanacions ja realitzades en “La Carta d’Ottawa” (1998) i, més actual-
ment, en “La Crida a l'accio de Nairobi” (2009), on es declara la necessitat de potenciar
el desenvolupament de les aptituds personals; la promocio de la salut afavoreix el des-
envolupament personal i social i sincrementen les opcions disponibles perque la po-
blaci6 exerceixi més control sobre la seva propia salut i per prendre decisions en les
diferents etapes de la vida, sobretot, en el cas de malalties croniques, per assegurar
una alfabetitzacio per a la salut.

La cura d'un mateix constitueix un requisit imprescindible de creixement personal que
promou el benestar, la felicitat i, per tant, afectara la salut mental. D'una manera
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ideal, "tots hem de cuidar, com més millor, sempre si es pot, pero hi ha etapes, mo-
ments i situacions de la vida en que és molt més important i necessari cuidar-se. Cuidar
ha de ser viscut com un plaer personal, no com un castig. | cal cuidar no només per
cuidar millor, sind també per sentir i estar millor” (Lluch, 2002).

1.1.3. Instruments d’avaluacié de ’autocura

Per planificar els cuidatges infermers, és necessari, préviament, valorar els requisits
d'autocura. Actualment, es disposa de diverses escales per mesurar l'autocura, cen-
trades, principalment, en la teoria d'infermeria sobre el déficit d'autocures d'Orem
(Muhoz, Cabrero, Richart, Orts & Cabanero, 2005).

Munoz et al. (2005) i, posteriorment, Roldan (2011) varen realitzar una exhaustiva
revisio per localitzar les escales d'autocura. A la taula 1, es destaquen els resultats
principals d'aquestes revisions amb una descripcié dels instruments, autors, dimen-
sions que mesuren i el tipus d'escala.

Es vol destacar l'escala elaborada per Roldan, especifica per avaluar els requisits
d'autocura en pacients amb esquizofrénia basada en la TEDA d'Orem. L'escala de Rol-
dan (2011), ERA, ha estat dissenyada en castella i validada en poblacié amb esqui-
zofrénia en l'ambit de l'atencié comunitaria. Aquesta escala sera descrita en
profunditat en l'apartat de metodologia del nostre treball d'investigacio, ja que con-
figura un dels instruments de mesura principals d'aquesta tesi doctoral.

Per finalitzar ’apartat, la qualitat i validesa de la valoraci6 dependra dels coneixe-
ments, les experiéncies i els valors o la filosofia que impregnen la personalitat del pro-
fessional d'infermeria, per tant, és molt important el nivell dexpertesa de la infermera
(Benner, 1987) perqué la valoracié sigui realment fiable. Es un treball continu que s'i-
nicia en el moment del primer contacte amb el pacient i continua al llarg de tot el
procés, i constitueix la base de les segiients fases (Prado, 1996). Com més completa
sigui la valoracio, hi haura més possibilitat d'eficacia i exit dels cuidatges.

62



Atencid d'infermeria a la cuidadora principal de persones amb esquizofrenia. ..

Taula 1
Instruments d'autocures
Instrument Autors Dimensions Tipus
d'escala
The exercici of Kearney i Fleicher - Autoestima Likert
self-Care Agency 1979 - Resposta activa cap a respostes passives
(ESCA) a situacions
- Coneixements
- Motivacié
The Denyes Self-Care | Denyes, 1980 - Capacitat per prendre decisions Likert
Agency Instrument - Valoracié relativa de la salut
(DSCAI) - Coneixements
-Nivells d'energia fisica
- Sentiments
- Atenci6 a la salut
The Denyes Self-Care | Denyes, 1980 - Nutricié i salut 0a 100
Practice Instrument - Descans i interaccié social
(DSCPI)
The Perception of Hanson i Beckel, 1985 | - Motivacié Likert
Self-Care Agency - Capacitats cognitives per prendre decisions
Questionnaire (PSCA) - Limitacions cognitives
- Capacitat de moviment
- Repertori d'habilitats
The Appraisal Evers, 1986 - Combina els poders dels components d'autocura | Lickert
Self-Care Agency amb la capacitat de desenvolupar productivament
Scale (ASA) operacions d'autocura
Lorensen's Self-Care Lorensen, 1986 - Capacitat per prendre decisions Lickert
Capability Scale (LSCS) - Capacitats operacionals
- Capacitat per realitzar una activitat
Dependent Care Agent| Moore i Gaffney, 1989 | - Requisits d'autocura Lickert
Questionnaire (DCA) - Responsabilitat social
- Interaccié social
Sef-As-Care Inventory | Geden i Taylor, 1991 - Coneixement de si mateix Lickert
(SCI) - El judici i decisions que afecten la produccié
d'autocura
- Consciéncia de si mateix
- Les habilitats fisiques i satisfaccié amb les activitats
de l'autocura
The Health-Promoting | Walker et al, 1995 Responsabilitat amb: Lickert

Lifestyle Prifile Il
(HPLP 1)

- La salut

- Activitat fisica

- Nutricié

- Creixement espiritual

- Relacions interpersonals
- Maneig de I'estrés
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The Mental
Heath-Related Self-Care
Agency Scale (MH-SCA)

West i Isenberg, 1997

- Capacitat per mantenir I'atencié

- Vigilancia de |'exercici respecte a un mateix

- Us controlat de I'energia disponible

- Motivacié

- Capacitat per prendre decisions sobre la cura d'un
mateix

- Capacitat per adquirir coneixements técnics

- Repertori d'habilitats cognitives i perceptives

- Capacitat per ordenar diferents accions d'autocura

Lickert

Cuestionari basat en la | Clark, 1998
teoria de Orem de

Clark

- Nutricié

- Descans

- Son

- Forma fisica

- Activitat

- Maneig de 'estrés

- Suport social

- Seguretat ambiental

- Qualitat de vida

- Romandre actiu i independent

Lickert

The Barnason Efficacy | Barnason et al, 2002
Expectation Scale

(BEES)

- Funcionament fisic

- Funcionament psicosocial

- Modificacié de la dieta

- Exercici i modificacié de I'activitat
- Maneig de I'autocura

Lickert

Escala de Requisitos de | Roldan, 2011

Autocuidado (ERA)

- Manteniment d'un aport suficient d'aire, aigua i
aliments

- Provisi6 de cures associat amb els processos
d'eliminacié

- Manteniment de I'equilibri entre I'activitat i el repos

- Manteniment de |'equilibri entre la soledat i la
interaccio social

- Prevencié de perills per a la vida, el funcionament i
el benestar huma

- Promocié del funcionament i desenvolupament
huma dintre dels grups socials

Lickert

1.2. Atencio d’infermeria a persones amb esquizofrénia

1.2.1. Caracteristiques cliniques de I’esquizofrénia

L’esquizofrenia és una malaltia mental greu definida des del segle XIX per diferents
autors i amb diferents denominacions. Haslam (1809) explica “una forma de demeén-
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cia” amb simptomatologia del concepte actual d’esquizofrenia (Barlow, Durand,
Montorio & Morand, 2006); Morel (1856) ens parlava del terme demencia precoc;
Hecker (1871) d’herbefrenia, referint-se a estats demencials de la gent jove; Kalh-
baum (1873) de catatonia, relacionant-ho amb els trastorns psicomotors; i Kraepelin
(1896) va reunir aquests tipus en una sola entitat definida com deméncia precoc,
amb tres formes cliniques: simple o herbefréenica, catatonica i paranoide, caracte-
ritzada aquesta Ultima per idees delirants. El 1911 Bleuler va definir el concepte
d’esquizofrenia (skized: ‘escindir’ o ‘dividir’; phenos: ‘esperit’) i va especificar uns
simptomes denominats 4 A: trastorn afectiu, pensament autista, ambivalencia i tras-
torn associatiu (Centeno, Pino & Rojo, 2006, 2006; Gonzalez-Pacheco, 2008; San-
chez, 2011; Serrallonga & Rojo, 2006; Shives, Baleriola, Fernandez & Angulo, 2007).
Des de llavors, el coneixement de ’esquizofrénia ha evolucionat considerablement,
malgrat que segueix suscitant dificultats conceptuals i és un problema no resolt en
el moén actual (Johnson, 2000; Santos & Bellver, 2009).

L’estigma converteix ’esquizofrénia en una malaltia tragica, recull les conseqiién-
cies socials de la vergonya personal, la carrega familiar i el suport insuficient de
[’assisténcia clinica, la investigacio i la rehabilitacio. Es destaca com a malaltia amb
una alta prevalenca, gravetat i escassa atencio (Johnson, 2000).

L’esquizofrénia no és una malaltia Unica, sin6 un trastorn heterogeni, un grup de
diversos trastorns distints amb certes caracteristiques comuns (Johnson, 2000).
Amb el terme esquizofrenia es designa un conjunt de trastorns psicotics que afec-
ten multiples processos psicologics (Grupo de trabajo de la Guia de Practica Clinica
(GPC) sobre la Esquizofrenia y el Trastorno Psicotico Incipiente). No tots els simp-
tomes estan presents en els pacients diagnosticats i no son especifics, es poden
presentar en altres malalties.

La majoria dels casos es diagnostiquen entre els 20 i 25 anys, [’aparicié de la malaltia
en aquesta etapa implica un fort impacte negatiu en la vida social, laboral i afectiva,
en un moment de maxima potencialitat de U'individu (Bernardo & Surgona, 2008).
De totes les malalties mentals, |’esquizofrénia és la que provoca més hospitalitza-
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cions, es produeix un caos en la vida de la familia i uns costos economics exorbitants
als individus i governs i, sobretot, al pacient, amenacant la seva vida i la seva feli-
citat (Townsend, 2011).

A Uhora de planificar i prendre decisions en [’ambit sanitari, hi ha una importat de-
manda de les dades economiques sobre el cost de les malalties. L’esquizofrénia és
una malaltia amb un impacte economic considerable, tant sobre el pacient, com
sobre la seva familia i la societat, en general. Aixo és degut a la important quantitat
de costos que genera en termes dels recursos sanitaris, necessaris per al tractament,
la rehabilitacio i el cuidatge, reduccions o pérdues de productivitat com a conse-
quéncia de la mobilitat, i el sofriment i dolor dels pacients, les seves families i
amics. Seguint el model d’atencié comunitaria actual, els costos derivats dels cui-
datges informals son molt elevats, situant-se entre el 37% i el 43% de la despesa
total durant els primers tres anys de curs de la malaltia, amb una possible infrava-
loracio al no incloure despeses economiques addicionals que realitzen les families
per desplacaments, menjars, gestions, etc. (Agustench & Cabasés, 2000). L’ esqui-
zofrénia pertorba la percepcio del mon, el pensament, la parla, el moviment i quasi
qualsevol altre aspecte del funcionament quotidia (Barlow et al., 2006).

Signes i simptomes: Actualment, no hi ha proves rutinaries de laboratori que diag-
nostiquin l'esquizofrenia. El seu diagnostic depen de !’estudi dels simptomes referits
i observats al llarg del temps. Els simptomes caracteristics impliquen alteracions a
nivell de la percepcid, el pensament inferencial, el llenguatge i la comunicacio, lor-
ganitzacio del comportament, |’afectivitat, la fluidesa i productivitat del pensament
i parla, la capacitat hedonica, la voluntat, la motivacio i ’atencio (Santos & Bellver,
2009), acompanyades d'una negaci6 de la malaltia, les persones amb esquizofrénia
no s'identifiquen com a persones malaltes. Per facilitar la identificacié d’aquests
simptomes, s’han dividit en tres grans subgrups (taula 2) (Barlow et al., 2006; Cen-
teno et al, 2006; Hermoso, 2008; Jiménez, Ramos & Sanchis, 2000; Johnson, 2000;
Santacruz & Sanz, 2009; Santos & Bellver, 2009; Shives et al., 2007; Townsend, 2011):
1) simptomes positius: fa referéncia a ’excés o distorsio de les funcions normals, el
pacient fa o experimenta coses que les persones sanes no solen presentar; 2) simp-
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Taula 2
Simptomes de |'esquizofrénia

SIMPTOMES POSITIUS

SIMPTOMES NEGATIUS

SIMPTOMES DE DESORGANITZACIO

Idees delirants
Deliri de persecucié

Aplanament afectiu

Trastorns del curs del pensament:
Tangencialitat

Deliri de culpa Anhedonia Circumstancialitat
Deliri de grandesa Descarrilament

Deliri passional Alogia Pensament disgregat
Deliri religids

Deliri somatic Abulia Alteracions del llenguatge

|dees de referéncia
Deliri de control Aillament social
Lectura de pensament
Difusié del pensament
Insercié del pensament

Robatori del pensament

Alteracions psicomotores

Al-lucinacions
Auditives
Olfactories
Visuals
Cenestésiques

Comportament extravagant

Possibles tendéncies suicides

tomes negatius: perdua d’una capacitat o caracteristica préviament adquirida, el pa-
cient deixa de fer coses que els individus sans solen realitzar quotidianament; i 3)
simptomes de desorganitzacio.

Curs: L’inici es pot produir durant ’adolescéncia o durant els primers anys de ’edat
adulta. Afecta de forma similar ambdos sexes, malgrat que s’inicia abans en els
homes, entre els 15 i 25 anys i, en les dones, entre els 25 i 35 anys (Gonzalez-Pa-
checo, 2008). Un inici abans dels 10 anys i després dels 50 és extraordinariament
excepcional (Centeno et al, 2006). Aquest inici pot produir-se de forma aguda o pre-
sentar-se de forma insidiosa (Hermoso, 2008; Santos & Bellver, 2009). La tensio ner-
viosa, la incapacitat per concentrar-se, ’insomni, deteriorament funcional en
’ambit social, afecte inapropiat, comportament peculiar o excéntric, ansietat, de-
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pressio, perdua d’interés, abandonament d’activitats sociolaborals, desconfianca,
canvi d’habits i valors personals com la higiene, la vestimenta, la puntualitat, etc.,
poden ser els prodroms d’un primer episodi esquizofrenic (Hermoso, 2008; Shives
et al., 2007; Townsend, 2011). La majoria de pacients alternen en el seu curs clinic
episodis psicotics aguts amb fases estables amb remissio total o parcial. Son fre-
glients els simptomes residuals entre els episodis (Grupo de trabajo de la GPC sobre
la Esquizofrenia y el Trastorno Psicotico Incipiente, 2009).

Fases de l'esquizofrénia: Aquest trastorn, que es pot considerar de tipus cronic, es
caracteritza per tres fases en les quals els limits entre unes i altres es fusionen i no
son clares ni absolutes (Grupo de trabajo de la GPC sobre la Esquizofrenia y el Tras-
torno Psicotico Incipiente, 2009):

« Fase aguda: Durant aquesta fase, els pacients presenten simptomes psicotics
greus, deliris i/0 al-lucinacions i un pensament greument desorganitzat; general-
ment, no son capacos de cuidar-se a si mateixos apropiadament. Els simptomes ne-
gatius passen a ser més intensos.

« Fase d’estabilitzacio: Durant aquesta fase, es redueix la intensitat dels simptomes
psicotics aguts. La durada pot ser de 6 mesos 0 més després de !’episodi agut.

« Fase estable: La simptomatologia pot desaparéixer o és relativament estable. Al-
guns pacients es poden mantindre asimptomatics, altres amb simptomes com ansie-
tat, depressio o insomni. Quan persisteix la simptomatologia, és en forma atenuada
no psicotica.

Factors precipitants de recaigudes: Abans que hi hagi una recaiguda, habitualment,
es produeix un periode prodromic, presentat per un lent i gradual desenvolupament
de signes i simptomes (Santos & Bellver, 2009). Aquest periode pot durar de dies a
setmanes i, de vegades, mesos. La taxa de recaigudes és molt alta i, per tant, és
important vigilar els factors precipitants relacionats amb el tractament, els factors
ambientals, els factors psicopatologics i els factors individuals. Un tractament in-
adequat, ’absencia d’aquest o el seu incompliment per part del pacient son factors
que incrementen, significativament, el risc de recaigudes. L’'incompliment o l’aban-
donament és freqiient perqué el pacient no sent benestar amb la pressa de neuro-
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léptics, li apareixen efectes secundaris des del principi i no és conscient de la ma-
laltia (Hermoso, 2008). Entre els factors ambientals, destaca la presencia de la fa-
milia, ’existéncia d’esdeveniments vitals estressants i el consum de substancies
psicoactives. L’alta expressivitat emocional dels familiars fa que les recaigudes si-
guin més freqiients. Entre els factors individuals, s’observa que els homes presenten
pitjor evolucid i un index més gran de recaigudes que les dones. La preséncia de
simptomes de disforia, amb tensid, ansietat, alteracions afectives, pérdua d’apetit,
canvis en el patrd de la son i dificultats per concentrar-se son predictors de l’apa-
ricio de recaigudes (Hermoso, 2008; Johnson, 2000).

Els simptomes de recaiguda apareixen en aquest ordre: alteracio del cicle de la son,
canvis en Uestat d’anim (principalment, depressio), disminucio de la gana i queixes
somatiques (cefalea, malestar i restrenyiment). Durant la recaiguda, els pacients
solen ser desafiants i ambivalents, aillats i retrets; no paren de caminar, estan ab-
sorts i amb simptomes psicotics (Johnson, 2000).

Pronostic: La remissio completa no és freqilient, alguns mantenen un curs estable i
altres presenten un empitjorament progressiu associat a una discapacitat greu i a
la intensificacio dels simptomes negatius, ja que la simptomatologia positiva respon
especialment bé al tractament (Grupo de trabajo de la GPC sobre la Esquizofrenia
y el Trastorno Psicético Incipiente, 2009). El pronostic s’informa en el paradigma
dels tercos. Un terg dels pacients només té un brot al llarg de la seva vida, un altre
terc pot presentar millories amb recaigudes intermitents i discapacitat residual i l’-
Gltim terg presenta una incapacitat greu i permanent, amb freqiiencia no hi ha res-
posta al tractament i la malaltia persisteix amb psicopatologia activa sempre (Ayuso
& Salvador, 1992; Sanchez, 2011; Townsend, 2011). En general, el pacient evolu-
cionara millor quan es donin les segiients circumstancies: major suport social, inici
agut i breu, major edat, genere femeni, bon funcionament social, s’instauri aviat
el tractament i el mantingui i, sobretot, eviti situacions de risc com estres, [’alcohol
i les drogues. Els factors predictors d’un mal pronostic son inici primerenc i lent,
aillament social, episodis de llarga durada, antecedents de tractament psiquiatric
previ, estar solter i antecedents de problemes conductuals durant la infancia (Gon-
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zalez-Pacheco, 2008; Grupo de trabajo de la GPC sobre la Esquizofrenia y el Tras-
torno Psicético Incipiente, 2009; Hermoso, 2008; Sanchez, 2011).

Des del punt de vista cultural, també podem afirmar que ’estigmatitzaci6 és una
variable important en el pronostic, es reconeix un efecte negatiu en la salut general
induida pels processos socials d’etiquetatge. El simple etiquetatge suposa una de-
gradacio del nivell general de salut i ’aparicié de simptomatologia depressiva, és
una evidencia de com factors culturals i socials poden afectar la dimensié biologica
de la malaltia com l’emocionalitat (Martinez, 1998). Encara que el pronostic i les
implicacions terapeutiques d’aquests subtipus son variables, el tipus desorganitzat
tendeix a ser el més greu i el tipus paranoide, el menys greu (Grupo de trabajo de
la GPC sobre la Esquizofrenia y el Trastorno Psicdtico Incipiente, 2009).

Epidemiologia: Les dades internacionals assenyalen que és una malaltia que
afecta entre el 0,5% i I’1,5% de la poblacidé (Gonzalez-Pacheco, 2008; Murray &
Lopez, 1996). L’OMS estima que prop de 52 milions de persones en tot el mén pa-
teixen esquizofrénia (Sanchez 2011; Santos & Bellver, 2009). Un estudi realitzat
a Espanya va estimar una incidéncia de 3,5 per cada 10.000 habitants en la po-
blacié general i de 5,1 per cada 10.000 habitants en la poblacié en edat de risc
(15-54 anys) (Tizon et al., 2007); es calcula que existeixen prop de 400.000 per-
sones afectades (Moller & Rodriguez, 2005). Dades estadistiques dels Estats Units
d'America (EUA) indiquen que el 40% dels malalts amb esquizofrenia no reben mai
tractament psiquiatric i es queden en risc de romandre sense llar i patir empre-

sonaments o violéncia.

L’esquizofrénia s’ha relacionat amb la violéncia, sobretot, en els mitjans de comu-
nicacio. Els principals indicadors de violéncia son la incapacitat per prendre medi-
cacio, la drogoaddiccié i ’alcoholisme, pensaments delirants, al-lucinacions o
antecedents de violéncia. Aproximadament, el 50% de les persones amb esquizofre-
nia pateixen un problema de drogoaddiccio (Shives et al., 2007).

Es una malaltia freqiient, universal, present en totes les cultures i arees geografi-
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ques, sense distincid de raca, sexe o nivell socioeconomic, malgrat que hi ha una
major freqliencia en els paisos desenvolupats, classes socials més baixes i persona-
litat prévia esquizoide (Bernardo & Surgona, 2008; Hermoso, 2008; Sanchez, 2011;
Santos & Bellver, 2008; Shives et al., 2007 ). Afecta les persones solteres o divorcia-
des, dues vegades més que les casades o vidues.

Com que esquizofrénia sol aparéeixer al final de [’adolescéncia o a Uinici de la ma-
duresa, normalment, abans dels 30 anys (Shives et al., 2007) i es pot cronificar amb
una evoluci6 caracteristica amb el temps, és una malaltia que es troba associada a
una elevada atenci6 sanitaria i una gran carrega social i economica (Tizon et al.,
2008; Wu et al., 2005). Es una de les primeres causes de discapacitat entre els adults
joves (Townsend, 2011).

La mortalitat en persones amb esquizofrenia és consistent i significativament més
alta, en una proporcio entre dues i tres vegades més que en la poblacio general. La
diferencia en l'esperanca mitjana de vida dels pacients amb esquizofrénia arriba a
ser fins a 15 anys menor que en la poblaci6 general. Les causes d’aquest excés de
mortalitat son el suicidi, accidents, malalties mediques i Us d’antipsicotics i poli-
farmacia (Bernardo & Surgona, 2008; Grupo de trabajo de la GPC sobre la Esquizo-
frenia y el Trastorno Psicotico Incipiente, 2009; Hermoso, 2008). La taxa de suicidis
entre els pacients amb esquizofrenia és del 10% al 13%. Les xifres poden arribar al
40%-55% si parlem d’idees suicides i els intents, entre el 20%-50% (Townsend, 2011).
Els pacients que manifesten pocs simptomes negatius tenen un nivell alt d’intel:li-
gencia, poden pensar en abstracte i reflexionar sobre la seva malaltia, posseeixen
un major risc de suicidar-se (Shives et al., 2007).

Etiologia: Al llarg dels anys, s’han definit i investigat multitud de corrents etiologi-
ques, pero no es pot precisar amb exactitud quines son les causes de |’esquizofrenia.
Hi ha diverses teories (Barlow et al., 2006; Hermoso, 2008; Johnson, 2000; Sanchez,
2011; Santos & Bellver, 2008; Shives, 2007; Townsend, 2011):

- Teories biologiques i morfologiques: alteracions neuroquimiques, predisposicions
genétiques, alteracions en U’estructura cerebral, infeccions viriques, alteracions en
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el desenvolupament neuronal durant la gestaci6 i/o complicacions durant el part.
- Teories psicologiques: personalitat premorbida i/0 emoci6 expressada.
- Factors ambientals: factors socioculturals i/o estres.

Actualment, es pot afirmar que l'esquizofrénia apareix per la interaccié de multiples
factors causals i, per a la seva evolucid, és necessari la combinacié de factors ge-
nétics i factors ambientals.

Des d'aquesta hipotesi, s'ha desenvolupat el Model de vulnerabilitat-estres segons el
qual Uetiologia de ’esquizofrénia no esta encara determinada i no se n’ha identificat
una Unica causa, pero es considera que és un trastorn d’origen biopsicosocial. Actual-
ment, aquest model és el més acceptat, intenta posar en connexié aquells elements
de la investigacio cientifica efectuada des de diferents arees (clinica, psicopatologia,
neurobiologia, etc.) i determinar quin paper tenen en U'inici o el manteniment de U’es-
quizofrenia. El model planteja que determinades persones son vulnerables o estan
predisposades a |’aparici6 de la malaltia i que diversos factors ambientals estressants
influeixen, finalment, en ’activacioé d’aquesta predisposicio, afavorint aixi [’aparicio
del trastorn. La vulnerabilitat no es considera suficient per manifestar el trastorn,
sin6 que necessita una carrega emocional especial. Es planteja que cap dels dos fac-
tors per separat son suficients per desencadenar un primer episodi o una recaiguda.
Els components ambientals que influeixen poden ser biologics (infeccions, consum
d’alcohol i drogues) o psicologics (situacions vitals estressants com la mort d’un ésser
estimat, examens, canvis de residéencia, pérdua de treball... pero també poden ser
esdeveniments positius com el naixement d’un fill, matrimoni...). Amés a més, també
es considera important el concepte d'emoci6 expressada. La intensitat de [’estres am-
biental necessari per desencadenar ’esquizofrénia difereix d’unes persones a altres,
de la mateixa manera que el grau de vulnerabilitat. Hi ha factors de protecci6 perso-
nals com la intel-ligencia, habilitats socials, capacitat per resoldre problemes, com-
pliment del tractament i ambientals com el suport familiar amb una emocio
expressada baixa, o el suport social, que poden atenuar el risc en persones constitu-
cionalment predisposades (Aldaz & Vazquez, 1996; Tourifio et al., 2007).
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Criteris de classificacio de I’esquizofrénia segons el Manual diagnostic i
estadistic dels trastorns mentals (DSM-IV-TR, 2001)

o Criteri A. Simptomes caracteristics: dos (o més) dels segilients, cadascun dels
quals, presents durant una part significativa d’un periode d’1 mes (o menys, si s’ha
tractat amb éxit): 1) idees delirants; 2) al-lucinacions; 3) llenguatge desorganitzat,
incoherencia; 4) comportament catatonic o greument desorganitzat; 5) simptomes
negatius, per exemple, aplanament afectiu, alogia o abulia.

« Criteri B. Disfuncié social/laboral: durant una part significativa del temps des de l’i-
nici de Ualteracio, una o més arees importants d’activitat, com son el treball, les re-
lacions interpersonals o el fet de tenir cura d’un mateix, estan clarament per sota del
nivell previ a U’inici del trastorn (o quan ’inici és a la infancia o adolescencia: fracas
quant a assolir el nivell esperat de rendiment interpersonal, académic o laboral).

o Criteri C. Duracio: persisteixen signes continus de l’alteracio durant almenys 6
mesos. Aquest periode de 6 mesos ha d’incloure almenys 1 mes amb simptomes que
compleixin el criteri A (o menys, si s’ha tractat amb éxit) i pot incloure els periodes
prodromics i residuals. Durant aquests periodes prodromics o residuals, els signes
de Ualteracié poden manifestar-se només per simptomes negatius o per dos o més
de la llista del criteri A, presents de forma atenuada (per exemple, creences rares,
experiéncies perceptives no habituals).

« Criteri D. Exclusié dels trastorns esquizoafectius i de [’estat d’anim: el trastorn
esquizoafectiu i el trastorn de 'estat d’anim amb simptomes psicotics s’han des-
cartat a causa de a) no hi ha hagut cap episodi depressiu major, maniac o mixt con-
corrent amb els simptomes de la fase activa; o b) els episodis de ’alteraci6é animica
han aparegut durant la fase activa, la seva durada total ha estat breu amb relacio
a la durada dels periodes actiu i residual.

« Criteri E. Exclusio de consum de substancies i de malaltia medica: el trastorn no
és causat pels efectes fisiologics directes d’alguna substancia (per exemple, un me-
dicament, Us d’una droga) o d’una malaltia médica.

« Criteri F. Relacio amb un trastorn generalitzat del desenvolupament: si hi ha historia
de trastorn autista o d’algun altre trastorn generalitzat del desenvolupament, el diag-
nostic addicional d’esquizofrénia només es realitzara si les idees delirants o les al-luci-
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nacions també es mantenen durant almenys 1 mes (o menys, si s’han tractat amb éxit).

Classificacio del curs longitudinal segons el DSM IV-TR: determinat per si ’evolucio
és continua o episodica i per la preséncia de simptomes psicotics:

o Episodic amb simptomes residuals interepisodics (els episodis estan determinats
per la reaparicié de simptomes psicotics destacats); cal especificar si cursa amb
simptomes negatius acusats.

« Episodic sense simptomes residuals interepisodics.

« Continu (existencia de clars simptomes psicotics al llarg del periode d’observacio);
cal especificar si cursa amb simptomes negatius acusats.

« Episodi Unic en remissio parcial; cal especificar si cursa amb simptomes negatius
acusats.

« Episodi Unic en remissio total.

« Un altre patro6 o no especificat.

« Menys d’1 any des de l’inici dels primers simptomes de fase activa.

Subtipus d’esquizofrenia segons el DSM IV-TR: es defineixen segons els simptomes
predominants en el moment de ’avaluacid més recent i poden modificar-se, per
tant, al llarg del temps.

« Tipus paranoide, en el qual la preocupaci6 pels deliris o les al-lucinacions auditives
és una caracteristica prominent.

« Tipus desorganitzat o herbefrenica, en el qual destaca la parla i la conducta des-
organitzada i l’afecte pla o inapropiat.

« Tipus catatonic, en el qual el més destacat son els simptomes motors caracteristics.
« Tipus indiferenciat, que és una categoria inespecifica que s’utilitza quan cap de
les altres caracteristiques de subtipus es manifesta de manera predominant.

« Tipus residual, en que hi ha una abséncia de simptomes positius, pero existeixen
signes persistents d’alteracio (per exemple, simptomes negatius o simptomes posi-
tius de forma atenuada).

Tractament: El tractament de !’esquizofrénia s’ha d’abordar de forma global i ne-
cessita una amplia xarxa de recursos assistencials. Els recursos han de ser medics,
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farmacologics, psicoterapéutics, rehabilitadors (psicosocial, ocupacional i laboral)
i familiars. La prescripcio de medicacio antipsicotica és basica i fonamental, pero
no s’han d’oblidar els problemes psicologics ni les necessitats sociofamiliars de la
persona que pateix esquizofrénia (Santos & Bellver, 2009), el tractament ha de com-
prendre una estratégia integral, combinant la farmacoterapia amb abordatges de
suport psicosocial, centrada en els pacients i els familiars (Shives et al., 2007).

El retard en el diagnostic i linici del tractament és un dels problemes més greus,
sol passar un any entre linici dels simptomes i linici de tractament. Un dels indica-
dors de pitjor resposta al tractament és, precisament, la durada d'aquest periode,
per tant, les estrategies dirigides a millorar l'eficacia dels tractaments tendeixen a
reduir al maxim aquest temps, per aquest motiu, la participacio dels professionals
de latencio primaria, en la deteccié de pacients en periodes prodromics i inicials,
pot propiciar la intervenci6 primerenca, evitar iatrogénia i contribuir a contrarestar
l'estigma i el pessimisme que porta aquest problema de salut publica (Hernandez,
2000). Tot seguit, descrivim de forma breu els principals tipus de tractament.

Farmacologic. El tractament farmacologic només actua a escala simptomatica, per tant,
no és curatiu, disminueix [’angoixa i els simptomes psicotics principalment (Hermoso,
2000). Podem agrupar en diversos grups farmacologics la medicacié utilitzada per al
tractament de I’esquizofrenia (Santos & Bellver, 2008): Antipsicotics o neuroleptics i far-
macs correctors dels efectes secundaris. Es considera que la utilitzacio de farmacs neu-
roleptics durant el primer episodi disminueix la freqliencia d’hospitalitzacio i el temps
necessari per controlar totalment els simptomes. Les dosis varien depenent de ’edat,
el pes, la gravetat de la simptomatologia, [’estat fisiologic i la utilitzacié d’altres medi-
caments. Les dosis més elevades s’utilitzen per tractar episodis aguts i les més baixes
s’administren durant els periodes de remissio. La milloria dels simptomes psicotics poden
ser evidents després d’1 o 2 dies, pero el benefici total es produeix, aproximadament,
de 6 a 7 setmanes després (Shives et al, 2007). Com a prevencio de les recaigudes, s’ha
d’administrar els farmacs de forma continuada després del primer episodi esquizofrénic
durant 12-24 mesos, després del segon episodi durant 2-5 anys i indefinidament després
del tercer episodi (Palao, Marquez & Jodar, 1996). Els neuroléptics d’accio retardada
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estan indicats com a tractament de sosteniment o per a aquells malalts que tenen difi-
cultats de seguir el tractament o bé a causa de dificultats de control. L'administracio es
realitza preferentment via injectable (Rigol & Ugalde, 2003).

Terapia Electroconvulsiva (TEC): La TEC és un altre tractament utilitzat que con-
sisteix en ’aplicacié d’un minim corrent electric amb la finalitat de provocar una
petita convulsio. Malgrat les atribucions negatives i polémiques d’aquest tracta-
ment, resulta Gtil en circumstancies cliniques. Els perills potencials estan basats en
fenomens relacionats amb una mala practica. El problema més freqiient associat a
aquest tractament és la perdua temporal de memoria (Rigol & Ugalde, 2003). A causa
de la seva polémica, se sol utilitzar com a Gltim recurs i amb el consentiment infor-
mat per part del pacient (Santos & Bellver, 2008).

Psicoterapia: La psicoterapia individual esta orientada a la realitat, a disminuir
’ansietat i a augmentar la confianca. Durant la intervencio, s’ha de ser directe,
pero respectant la privacitat i la dignitat del pacient, si hi ha massa apropament
pot ser viscut pel pacient amb confusio i sospita. Es treballa amb meétodes per mi-
llorar la comunicacid, |’expressio emocional i per tolerar la frustracio.

La terapia grupal no esta indicada en moment aguts, ja que és massa intensa i l'am-
bient és molt estimulant. La interaccio social, sensaci6 d’unio, identificacio i proves
de realitat son processos altament terapeutics (Townsend, 2011).

La psicoeducacioé és una activitat orientada a informar i promoure el coneixement de
’esquizofrenia tant de les persones afectades com dels seus familiars. L’objectiu és man-
tenir "adherencia al tractament i el desenvolupament d’actituds i habits que previnguin
les recaigudes (Santos & Bellver, 2008). Es un instrument fonamental per a la promocio
de la SM i 'acci6 preventiva, funcions primordials de la infermeria (Sanchez, 2011).

Les terapies cognitives conductuals estan basades en |’observacio, experimentacio
i avaluacio; s’aconsegueix adquirir habits i promoure comportaments adequats i efi-
cacos en el terreny personal, social i laboral; ajuda a canviar el comportament in-
desitjable. El terapeuta utilitza reforcament positiu que ajuda el pacient a reduir
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la freqiiéncia de conductes no adaptades (Johnson, 2000; Santos & Bellver, 2008;
Townsend, 2011).

Per a les families, son especialment Utils les técniques com la resolucio de problemes,
U’entrenament en habilitats de comunicacio i la negociacid de situacions conflictives.
Les families han d'aprendre un adequat nivell d’estimulacio, a causa de la vulnerabilitat
dels pacients i la predisposicio d'aquests a experimentar noves crisis, és important que
coneguin quins son els factors de proteccio i quins els de risc (Santos & Bellver, 2008).

L’entrenament d’habilitats socials s’enfoca en les activitats per a les quals s’ele-
geixen una serie d’escenes curtes, son situacions tipiques que els pacients experi-
menten en la seva vida diaria, s’eviten temes que siguin amenacadors. Només
mitjancant les repeticions, la resposta es torna gradualment natural i sense esforc.

Alguns terapeutes tracten ’esquizofrénia com una malaltia, no només del pacient,
sin6 de tota la familia. Els programes d’intervencié familiar dissenyats per donar
suport al sistema familiar prevenen o endarrereixen les recaigudes, i ajuden a man-
tenir el pacient a la comunitat. Aquests programes tracten la familia com un recurs,
més que com un factor d’estres, proporcionant informacio sobre la malaltia i faci-
litant el contacte familiar per reduir les manifestacions de conflicte i patrons alte-
rats de comunicaci6 familiar i resolucié de problemes.

Tractament assertiu comunitari: Son programes individuals per a cada pacient que
inclouen ’ensenyament d’habilitats per viure, ajuda els pacients a treballar amb
agencies comunitaries i el desenvolupament d’una xarxa de suport social. Els serveis
es proporcionen a la llar del pacient, en el seu veinat, en restaurants locals, parcs,
botigues o on el pacient necessita ajuda (Townsend, 2011).

Rehabilitacio: La rehabilitacio de la persona que pateix esquizofrénia té com a ob-
jectiu ajudar a superar discapacitats com la pérdua d’habits d’autocura, ocupacio-
nals i socials, mitjancant l’entrenament d’habilitats, la provisio de recursos i la cerca
de suport socioeconomic per promoure [’autonomia i millorar la seva qualitat de vida.

77



Ndria Albacar Riob6o

Consisteix a captar les reserves i forces de cada persona en el seu entorn psicosocial
especific per a una vida més plena, malgrat la perdua soferta durant l'evolucio6 de la
malaltia. El procés de rehabilitacio psiquiatrica no tracta tant de restituir, sin6 d'ajudar
el malalt a conviure i assolir un estatus dintre de la societat al minimitzar les deficien-
cies individuals i rendibilitzar les funcions residuals. La rehabilitacié no és una tecnica
per si, sind un enfocament que ajuda el pacient a viure i a funcionar al nivell optim de
les seves capacitats a pesar de les limitacions (Sharma, 2004).

En la rehabilitacié del pacient amb esquizofrénia, s’utilitza la terapia psicosocial
diferenciant si el pacient comparteix domicili amb pares o algun familiar o viu sol;
la psicoterapia individual orientada a la consciencia de la malaltia; la psicoterapia
de grup enfocada a proporcionar entrenament en habilitats socials; i la terapia fa-
miliar indicada quan els familiars dels pacients amb esquizofrénia mostren una alta
expressivitat emocional (Hermoso, 2000). Els factors que condicionen que la reha-
bilitacio dels trastorns psiquiatrics sigui efectiva son (Sharma, 2004):

« La marginacio social: Entorn social hostil, manca de qualificacié ocupacional i d'-
habilitats socials, l'estigma social, la pobresa, estabilitat d'ocupaci6 baixa i no tenir
la sensacio de pertinenca.

» Factors personals adversos com la manca de confianca en un mateix, nivell baix
d'autoestima, poca motivacid, sensacié de no valdre i desesperanca.

« Deteriorament en el funcionament social a causa de simptomes com al:lucinacions,
deliris i trastorns del pensament que distorsionen el contacte amb la realitat.

« La manca de programes adequats de suport social perque els pacients puguin es-
tablir-se en les propies comunitats.

La rehabilitacio psicosocial necessita un coneixement profund de l'entorn familiar en
el qual s'ha dorganitzar la rehabilitacid, shan de conéixer les funcions, els valors i les
normes que predominen en una familia. Aquests elements compartits entre tots els
membres formaran la cultura familiar i es transmetran d'una generacio6 a una altra al
llarg del temps, malgrat les lentes i petites modificacions. El coneixement de la cultura
d'una familia és clau durant la fase de planificacio de la rehabilitacio, perque la cultura
incideix en tots i cadascun dels aspectes dels problemes psicosocials, incloent etiologia,
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simptomatologia, evoluci6 de la malaltia, problemes associats i la conducta sanitaria
de les persones afectades respecte al seu problema (Sharma, 2004).

Amb tractament, només una de cada quatre persones diagnosticades d'esquizofrénia
es recuperaran i la majoria presentara simptomes cronics al llarg de la seva vida;
en canvi, el percentatge d’éxit als 2 anys en pacients que reben medicacio antip-
sicotica i tractament psicosocial és d’un 75% enfront del 38%, si només prenen me-
dicacio (Shives et al., 2007). El problema de les recaigudes i dels reingressos entre
els pacients amb esquizofrénia crea gran preocupacio tant a l'administracio sanitaria
com a la societat en general, a causa dels costos economics, socials i d'atencio sa-
nitaria que generen. Infermeria té un paper rellevant tant en l'atencié comunitaria
com en l'hospitalitzaci6é d’aquestes persones.

La prevencio i deteccié precoc és un dels objectius principals dels propers anys. Es
important reconeixer els signes precocos i precursors de la malaltia. Els instruments
més utilitzats per a [’avaluacié de prodroms son la Structured Interview for Prodro-
mal Symptoms (SIPS) i la Scale of Prodromal Symptoms (SOPS) (Bernardo & Surgona,
2008). A Espanya, s’han posat en marxa, recentment, algunes iniciatives com el pro-
jecte Senales de Alerta y Signos Prodromicos de la Esquizofrenia (SASPE) per buscar
la deteccio primerenca i pretenen que s’hi involucri ’Equip d’Atencié Primaria per-
qué pugui detectar els possibles casos el més aviat possible (Tizon et al., 2006)

1.2.2. Cuidatges d'infermeria a la persona amb esquizofrénia

La valoracioé de pacients que manifesten simptomes clinics d’esquizofrenia pot ser
una tasca dificil. Els malalts amb un episodi agut, de vegades, no son capacos de
fer contribucions significatives a la seva historia. Les dades s’han d’obtenir dels fa-
miliars, registres antics o altres persones que tinguin informacio sobre el progrés
del comportament del pacient (Townsend, 2011). Es important obtenir dades sobre
I’orientacid, la memoria, els processos de pensament i de percepcio, la funcid

intel-lectual, el judici, la introspeccid, l’afectivitat i estat d’anim. També es va-
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lorara la medicacid prescrita, activitats de la vida quotidiana, habits alimentaris i
consum hidric, la comorbiditat i drogoaddiccié, moviments corporals, trastorns de
la marxa o conductes estranyes (Shives et al., 2007). La majoria de pacients es des-
interessen per la seva propia salut, no es cuiden adequadament i presenten habits
poc saludables que els fa més vulnerables: consum de toxics, alcohol, tabac, etc.

La manca de coneixements i de consciéncia amb relacio a la seva malaltia fa que tinguin
dificultats per identificar elements prodromics i demanar ajuda. No integren activitats
instrumentals de la vida diaria i d'ocupacio del seu temps, que fa que disminueixi la
seva qualitat de vida (Sanchez, 2011). Presenten problemes generalitzats: la inade-
quada interpretacié dels elements de realitat, la disminucié de la capacitat d’apre-
nentatge i de resolucio de problemes, els condueix de forma progressiva a deixar de
comunicar-se, aillar-se socialment i manifestant en molts de casos una invalidesa social
i funcional. També presenten una infravaloracio de les seves capacitats, que els dismi-
nueix la seva autoestima (Sanchez, 2011).

El personal d’infermeria donara el primer pas d’apropament sense envair |’espai per-
sonal i parlant en un to de veu suau. S’ha d’establir una relacié de confianca i una co-
municacio oberta, coherent i clara. Reduir ’ansietat, alleugerir els simptomes positius,
negatius i desorganitzats (Johnson, 2000; Shives et al., 2007). S’ha de tenir present
que tot el comportament i la forma de comunicacio té un significat per al pacient que
s’ha de buscar (Johnson, 2000). Cal demanar, en cas necessari, un aclariment. La co-
municacié ha de ser en termes senzills i facils de comprendre, en funcié del grau de
funcionament del pacient (Shives et al., 2007). Gran part del treball se centrara a acla-
rir la realitat i validar percepcions, implicant el pacient en converses i activitats que
se centrin en “aqui i ara”, s’han de comunicar els fets tal com es veuen, d’una forma
simple, concisa i no amenacadora. La persona amb esquizofrénia tendeix a la distrac-
cio, aillament; se li ha de proporcionar missatges curts i clars, perque els pugui captar
i pugui expressar alguna idea propia o comentari. No resulta beneficios entrar en la
discussio, la infermera transmet preocupacio pels fets, ha de servir com a model salu-
dable per al pacient i no ha d’admetre o compartir cap experiéncia al-lucinatoria, ja
que reforcaria la realitat del pacient (Johnson, 2000). Proporcionar un ambient segur
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i estructurat és important per mantenir la integritat biologica i protegir el pacient
d’una possible autolesié deguda a al-lucinacions imperatives, una conducta irracional,
desorientacio o una consciéncia alterada sobre la seguretat (Shives et al., 2007). Cobrir
les necessitats fisiques tenint en compte que el pacient és incapac¢ d’atendre la seva
cura personal i la seva alimentacio en fase aguda. Afavorir les habilitats d’autocura i
reforcar la participacio en les activitats de la vida diaria promoura una conducta inde-
pendent (Hermoso, 2000; Johnson, 2000). Pot ser necessari utilitzar mesures d’esta-
bliment de limits durant la fase aguda, iniciar sempre amb el dialeg amb el pacient i
la contenci6 farmacologica, malgrat que, de vegades, és necessaria la contencié me-
canica per disminuir [’agitacié o la conducta agressiva o per evitar la lesio fisica del
propi pacient o d’altres persones (Hermoso, 2000; Shives et al., 2007). La funci del
professional d’infermeria durant el tractament farmacologic comprén I’administracio
del medicament, el control de la resposta a la medicacio prescrita i I’anotacio dels
possibles efectes adversos. També és important [’abordatge psicoeducatiu, informar i
incrementar els coneixements sobre la malaltia, la medicacio prescrita, al pacient i a
la seva familia, afavorira el seu seguiment i evitara recaigudes (Hermoso, 2000; John-
son, 2000; Shives et al., 2007). Les cures en Unitats d’Hospitalitzacié de forma breu i
transitoria es presten quan les conductes han donat lloc a un grau de desadaptacioé que
necessiten una atencié més intensiva. La planificacio de [’alta hospitalaria es realitza
des del moment de U'ingrés, es fomenten habilitats social i laborals, autoconfianca per
afrontar problemes i implicacio en la comunitat. La cura continuada en el temps es re-
alitza des dels dispositius de Salut Mental Comunitaria (Centres de Salut Mental) i de
Rehabilitacié Psicosocial, mitjancant [’estabilitzacio de la conducta i del seu funcio-
nament social, reduint la necessitat de noves hospitalitzacions i millorant [’autoava-

luacio de la qualitat de vida (Johnson, 2000).

Ala taula 3, sanomenen, a partir dels llenguatges infermers estandarditzats (Asso-
ciacio Nortamericana de diagnostics d'infermeria (NANDA), Classificacio de resultats
infermers (NOC) i Classificacio d'intervencions infermeres (NIC), els principals diag-
nostics infermers, els resultats i les intervencions més freqiients que es poden rea-

litzar en una persona amb esquizofrenia.

81



Ndria Albacar Riob6o

Taula 3
Principals diagnostics d’infermeria, resultat i intervencions en persones amb esquizofrénia
NANDA NOC NIC
Déficit d'autocura: bany i vestit Autocures: Activitats de la vida dia- Ajuda amb |'autocura: bany/higiene
(Fornés 2012; Johnson, 2000; Me- ria (Fornés, 2012) (Fornés, 2012)
jias, 2007; Townsend, 20011; Vilchez | Autocures: bany (Fornés, 2012) Ajuda amb |'autocura: vestir (For-
etal, 2007;, Videbeck, 2012,) Autocures: higiene (Fornés, 2012) nés, 2012)
Autocures: higiene bucal (Fornés, Programa d'autocures: moduls
2012) bany/higiene i vestit/ empolaina-
Autocures: vestit (Fornés, 2012) ment (Fornés, 2012)
Deteriorament de la interacci6 so- Habilitats d'interaccié social Relacions complexes en I'hospital
cial(Fornés, 2012; Lluch, 2009; Me- (Fornés, 2012) (Fornés, 2012)
jias-Lizancos, 2007; Rigol & Ugalde, Adaptacié psicosocial: canvi de vida Modificacié de la conducta habili-
2003; Vilchez et al., 2007) (Fornés, 2012) tats socials (Fornés, 2012) Assesso-

rament (Rigol & Ugalde, 2003)
Promocionar la socialitzacié (Rigol &
Ugalde, 2003)

Terapia de grup (Fornés, 2012)
Terapia d'entrenament (Fornés,
2012)

Manteniment ineficag de la salut
(Fornés, 2012; Lluch, 2009; Town-
send, 2011; Vilchez et al., 2007).

Coneixement: foment de la salut Educacié sanitaria (Fornés, 2012)

(Fornés, 2012)

Intolerancia a |'activitat (Rigol & Ensenyant: Prescripcié de I'activitat

Ugalde, 2003) exercici (Rigol & Ugalde, 2003)
Terapia d'activitat (Rigol & Ugalde,
2003)

Un altre aspecte important a tenir en compte per la infermera en el cuidatge d’a-
quests pacients esta vinculat a I’estigma que comporta [’esquizofrénia. Les persones
amb malaltia mental pateixen, a més de les discapacitats i dificultats d'integracio
derivades directament de la malaltia, les conseqiiencies del desconeixement social
que existeix cap a les malalties mentals i els que la pateixen. No totes les malalties
mentals estan subjectes al mateix estigma, l'esquizofrénia és la malaltia més asso-
ciada a estereotips negatius com la perillositat i la violéncia. Aquest prejudici social
determina i amplifica, en molts casos, les dificultats dintegracio social i laboral d'a-
questes persones. Les actituds socials de rebuig i la conseqiiéncia d'una imatge so-
cial negativa pot aixecar barreres socials addicionals que augmenten el risc
d'aillament social i marginacio (Muiioz, Pérez, Crespo & Guillén, 2009).
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Els elements fonamentals de l'estigma social en els malalts mentals son (Hayward,
1997):

« Percepci6 de perillositat de la persona amb malaltia mental, acompanyada d'una
sensacio d'amenaca personal quan s'esta amb ella.

« Atribuci6 de responsabilitat al malalt per l'origen de la seva malaltia.

« Sensacio que la malaltia es manté estatica, no hi ha possibilitat de canvis positius
i, com a conseqieéncia, l'evitacio i el rebuig resulten inevitables.

En relacié amb les actituds cap a les persones amb malaltia mental, inclouen:

« Estereotips o idees erronies en relacié amb la perillositat, estranyesa i imprevisi-
bilitat, impossibilitat de curacié o milloria important, causes de la malaltia (incloent
la responsabilitat de la persona) i els tractaments i serveis disponibles.

« Prejudicis o sentiments negatius relacionats amb la por, la manca de confianca, la
separacio i la diferéncia (“ells” i no “nosaltres”). Obviament, cadascuna d'aquestes

idees repercutira en el dia a dia de la persona. (Adell, 2011).

Les conseqiiéncies d'aquesta actuacio discriminatoria van dirigides no tan sols a les
persones afectades, sin6 també als familiars, professionals de la salut, hospitals psi-
quiatrics, medicaments antipsicotics i altres terapies. Els mitjans de comunicacio
social tenen un gran impacte en el manteniment de l'estigmatitzacio al ser els cris-
tal-litzadors i difusors de les distintes tendéncies socials.

L'estudi realitzat per Munoz et al. (2009) conclou que els familiars de persones amb
malaltia mental presenten uns nivells de coneixement sobre la malaltia mental si-
milars als de la poblacio general, és a dir, el seu contacte continu amb persones
amb malaltia mental no pareix traduir-se en una millora del seu coneixement sobre
el tema, ni en un menor estigma. La logica preocupacio pel benestar i el futur dels
seus familiars els porta en ocasions a reaccions de sobreproteccio i a l'aparicié de
sentiments de pietat, pena i compassio cap a la persona malalta. Tenen estereotips,
reaccions negatives i comportaments evitatius respecte a altres persones amb ma-
laltia mental que no son els seus familiars, i a altres familiars. Fins i tot, es detecten
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altres reaccions d'aquest tipus cap al seu propi familiar amb malaltia mental. L'es-
trategia d'afrontament a l'estigma més freqiient entre els familiars és l'ocultacio
total o parcial de la malaltia mental. Els sentiments de vergonya i estigmatitzacio
que provoca aquesta malaltia son la causa que, actualment, molts malalts no esti-
guin diagnosticats ni tractats, especialment, al comencament del trastorn, quan l'é-
xit del tractament és major (Junta de Andalucia, n.d.). La lluita contra l'estigma és
un dels factors clau en els plans de SM en els propers anys.

Un ultim aspecte que, actualment, la infermera ha de tenir en compte és el paper
que poden tenir les Comunitats Virtuals en el cuidatge de les persones amb esqui-
zofrénia. En les Ultimes décades, els mitjans tecnologics han introduit grans canvis
en la vida social, en la manera de comunicar i d’informar-se. Aquests mitjans per-
meten a les persones amb esquizofrenia poder expressar les seves dificultats i emo-
cions i adquirir coneixements sobre la malaltia. Aquests projectes faciliten al pacient
el fet de tenir un paper més actiu respecte del seu procés, convertint-se en un ex-
pert del seu propi tractament i de la deteccio precoc de les seves recaigudes. A més
a més, la possibilitat d’obrir-se a la xarxa i comentar lliurement la seva malaltia
permet fer front a I’estigmatitzacio, la discriminacio i I’aillament que fa alguns anys
caracteritzava i encara caracteritza l’esquizofrénia (Bernardo & Surgona, 2008). Hi
ha programes interactius per a pacients que faciliten informacié basica i (til sobre
’esquizofrenia i altres malalties mentals. Algunes webs d’interés son (data de con-
sulta: 17 de mar¢ de 2014):

» Col-legi Oficial d’Infermeres i Infermers de Barcelona. (2009). Infermera virtual.
Barcelona. www.infermeravirtual.com

« Confederacion Espaiiola de Agrupaciones de Familiares y Personas con Enfermedad
Mental (n.d.). www.feafes.com

« Forumclinic. (2007). Programa interactivo para pacientes. Barcelona: Hospital Cli-
nic de Barcelona. http://www.forumclinic.org

« Intervoice. International Network for Training, Education and Research into Hearing
Voices. (2007). http://www.intervoiceonline.org/

» Janssen. (2014). 24x7 esquizofrenia. http://www.esquizofrenia24x7.com/ Voces
en la cabeza. http://vocesenlacabeza.com/
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« Junta de Andalucia. (n.d.) 1 de cada 4. http://www.1decada4.es/volvamosapen-
sar/enfermedadyestigma/

» National Alliance on Mental Illness. (1979). NAMI. http://www.nami.org/

» Schizophrenia.(1995). http://www.schizophrenia.com

« Seny Fundacid. (1996). Fundacion privada para la investigacion en salud mental.
www.senyfundacio.org

L’objectiu d’aquests espais és promoure la formaci6 d’un “pacient expert” amb un
grau d’autonomia respecte de la SM i la fisica. Des dels espais s’ofereixen recoma-
nacions, guies geneériques, publicacions, videos i la possibilitat de participar en els
forums per consultar dubtes sobre la seva malaltia a un professional sanitari i/0
compartir la seva experiencia amb altres persones amb la mateixa problematica.
En cap cas, els forums poden ni pretenen substituir ’atencié dels equips de salut
(Bernardo & Surgona, 2008), han de ser complementaris a l'atencio presencial.

També es poden obtenir mitjancant la xarxa, guies informatives adrecades a pro-
fessionals de la salut sobre [’esquizofrenia, algunes de les quals es detallen tot seguit
(data de consulta: 17 de mar¢ de 2014):

« Gallach Solano, E., Perona Garcelan, S., Santolaya Ochando, F. & Vallina Fernan-
dez, O. (2004). Tratamientos psicologicos y recursos utilizados en la esquizofrenia.
Guia breve para profesionales y familiares. Valéncia: Col-legi Oficial de Psicolegs
de la Comunitat Valenciana. http://www.discapacidadonline.com/wp-content/uplo-
ads/2011/11/esquizofrenia.guia_.familiares.pdf

« Grupo de trabajo de la Guia de Practica Clinica sobre la Esquizofrenia y el Tras-
torno Psicotico Incipiente. Forum de Salut Mental. (2009). Guia de Prdctica Clinica
sobre la Esquizofrenia y el Trastorno Psicético Incipiente. Madrid: Plan de Calidad
para el Sistema Nacional de Salud del Ministerio de Sanidad y Consumo. Agéncia
d’Avaluacio de Tecnologia i Recerca Mediques. http://www.gencat.cat/salut/dep-
san/units/aatrm/pdf/gpc_esquizofrenia-aatrm09.pdf

 Martin Garcia-Sancho, J. C. (2009) Guia prdctica clinica para el tratamiento de la
esquizofrenia en centros de salud mental. Servicio Murciano de Salud.
http://www.guiasalud.es/GPC/GPC_443_Esquizofrenia_Murcia.pdf
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Un estudi realitzat als EUA sobre el seguiment telefonic de pacients amb esquizo-
frénia per infermeres també va extraure conclusions positives i es consideren un
complement a lassisténcia presencial i una millora en "adhesio al tractament en
persones de risc (Beebe & Tian, 2004).

L’esquizofrenia, per les caracteristiques descrites, per la cronicitat que comporta i
I’afectacio sobre la persona que la pateix, necessita una gran implicacio de la familia
i, en concret, de la cuidadora principal, que es converteix en la referéncia de cures
informals. Per tant, els professionals d’infermeria hem d’estar atents a les seves
necessitats i incloure’ls des de ’inici en els programes d’atencio.

1.3. Atencio d’infermeria a les cuidadores principals de persones
amb esquizofrénia

1.3.1. La familia en el cuidatge de la persona amb esquizofrénia

La situacié de malaltia no només afecta la persona que la pateix, sind també totes
aquelles persones que tenen un vincle amb ella. L'ajuda en els cuidatges té a veure
amb la intimitat de la persona i la seva necessitat de ser i sentir-se autonoma. Es
per aixo que l'ajuda sol ser, generalment, percebuda amb més comoditat i més sa-
tisfactoria per a la persona cuidada si la realitzen membres del seu cercle més pro-
xim. Les persones properes seran agents de salut i la seva tasca sera potenciar habits
saludables, donar suport funcional, proporcionar models d'actuacio, satisfer neces-
sitats davant de dificultats per mantenir l'autonomia personal, donar respostes en
les diferents etapes del procés vital, i assumir l'atenci6é de persones i la supervisio
de cuidatges després que s'hagi produit l'accio professional (Francisco et al., 2009;
Mejias-Lizancos, 2007).

La malaltia mental, per la seva forma de manifestar-se o pel pronostic freqlient de
cronicitat, és una de les que genera més sentiments negatius: desconcert, desespe-
racio, tristesa... El diagnostic d’esquizofrenia a un membre de la familia suposara
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una alteracio en el funcionament familiar. Una de les funcions de la familia és pres-
tar cures assistencials i de salut als seus membres i, habitualment, la prestacio de
les cures no es reparteix de forma equitativa, siné que un dels familiars pren la
major responsabilitat de les cures, convertint-se en la cuidadora principal (Ferré,
Rodero, Vives & Cid, 2008). Com a conseqiiéncia, haura de realitzar un canvi en la
seva vida per assumir aquest nou rol i una adaptacié per mantenir ’equilibri del
grup familiar al qual pertany.

La reforma dels serveis sanitaris i, especialment, els serveis de SM posen més émfasi
en latencio en el propi entorn, convertint la llar en un escenari de [’atencio sanitaria
on es poden realitzar les cures formals i les informals (Garcia-Calvente, Mateo-Ro-
driguez & Eguiguren, 2004a). La llar és converteix, doncs, en el primer centre d’a-
tencio i de cura. La forma en qué es produeixen les cures de salut a les llars és, sens
dubte, un factor clau de millora del benestar de la poblacié dependent (Masanet &
La Parra, 2009). A Espanya, més del 75% de persones amb esquizofrénia viuen amb
les seves families, menys del 10% en centres psiquiatrics i la resta, en pisos o llars
protegides (Mejias-Lizancos, 2007).

Com aresultat de la desinstitucionalitzacio dels pacients psiquiatrics dels centres d’in-
grés terapéeutic, la carrega de les cures extrahospitalaries ha recaigut en els darrers
anys sobre les families. La familia, entesa com la xarxa natural de cuidatges, és el sis-
tema principal de benestar i, de vegades, quasi l'Uinic que tenen moltes persones, pero,
a aquests familiars, se'ls generen amb molta freqiiéncia grans sentiments de culpa, ja
que se senten obligats moralment a cuidar de la persona malalta (Lozano, 2012).

Els membres de la familia perceben la dificultat de la seva carrega depenent de la
gravetat del simptomes del pacient i en funcié de si el pacient resideix amb ells.
Les capacitats d’afrontament i el suport social son identificats com dos dels factors
més importants que redueixen l’estrés dels membres de la familia.

Les principals preocupacions dels familiars estan relacionades amb la incapacitat
del pacient per atendre les seves necessitats personals, les dificultats per manegar
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els diners, el retraiment social, els habits personals estranys, la por per la seguretat
del pacient i dels altres, les amenaces de suicidi i la interferencia en el treball fa-
miliar (Johnson, 2000).

Les relacions en el nucli familiar estan notablement afectades. La familia ha d’in-
tentar superar les dificultats i gaudir d’aquelles alegries i satisfaccions orientades
a l’ajuda del seu familiar malalt. Santos i Bellver (2009) ens descriu els seguents
habits que s’han de desenvolupar per conservar un bon funcionament familiar:

» Mantenir la comunicaci6 familiar.

« Plantejar objectius senzills i en termes positius.

« Introduir els petits avancos cada cop que se supera alguna cosa.

« Facilitar suports i models.

« Reforcar qualsevol progrés.

» Buscar amics per donar suport social en moments d’oci.

« Fomentar espais i connectar amb persones per compartir aficions.

» Buscar nous entreteniments.

« Incrementar habilitats manuals.

« Aprendre a reconéixer i comprendre els sentiments que acompanyen els malalts.
« Intentar “normalitzar” la malaltia comparant-la amb altres malalties croniques.
« Fer entendre al pacient que confii en la medicacid, professionals, familia i en ell
mateix. Que es doni temps.

Les aptituds i els recursos personals que exerceixen les families tenen un paper fo-
namental en ’assisténcia i recuperacié d’un membre malalt. Aquest reconeixement
ha millorat la col-laboracio entre les families i els professionals de SM. Els programes
psicoeducacionals han demostrat la seva eficacia per disminuir les taxes de recai-
guda (Johnson, 2000). S’ha de recordar que ’evolucié de la malaltia esta molt re-
lacionada amb el clima ambiental, amb ’ecosistema familiar, ja que els familiars
poden desqualificar, aflorar sentiments de culpa, de vergonya, de no-acceptacio,
etc., que poden perjudicar "estat del pacient.

La familia és el suport fonamental per a la persona que pateix esquizofrénia; per un
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costat, pot funcionar com a potencial preventiu i curatiu, pero, per altre, pot contri-
buir a l'etiopatogénia i manteniment dels trastorns mentals (Vidal, Cortés, Valero, Gu-
tiérrez- Zotes & Labad, 2008). Freqiientment, proporciona suport economic i es
responsabilitza de controlar el compliment del tractament. L’abordatge optim en re-
lacié amb la familia és considerat com un mitja de restauracio de la salut. Els profes-
sionals de SM treballen amb els membres de la familia per ajudar-los a comprendre
millor el seu problema personal, a explorar les arees de vulnerabilitat del pacient i a
aprendre a aclarir i a respondre les necessitats del pacient. L’objectiu és reintegrar
el pacient en la familia sempre que sigui possible.

Els recursos fisics i psicologics de la familia solen deteriorar-se i amenacen el be-
nestar individual dels seus membres, aixi com l'estabilitat familiar. Davant d’aquesta
situacio, la familia es pot sentir desesperancada, claudicant i renunciant a les seves
amistats, als seus propis espais; pot desatendre assumptes importants que, poste-
riorment, afectara en la qualitat de vida de tots els membres. Els membres de la
familia han de ser considerats individus amb experiéncia i coneixements valuosos
en 'afrontament de U’esquizofrénia. Qualsevol treball amb el pacient ha de ser ini-
ciat amb la familia, |’éxit de qualsevol pla terapéutic depén, en gran mesura, de la
capacitat de ’equip de SM per efectuar canvis en el pacient i en la seva familia,
com un tot i no com una entitat a part (Johnson, 2000).

En resposta a la manca d’ajuda a les seves necessitats, els membres de les families
de persones amb esquizofrénia han format nombroses associacions. A Catalunya hi
ha la Federacio catalana d’associacions de familiars i persones amb problemes de
salut mental (FECAFAMM) amb ’objectiu de coordinar i donar suport a les associa-
cions de familiars i de persones amb malalties mentals de Catalunya amb la finalitat
de contribuir a la millora de la qualitat de vida de les persones amb problemes de
SM i les seves families. Les associacions de familiars i persones amb problemes de
SM realitzen una tasca de suport, informacio i assessorament a les families, junta-
ment amb una tasca de sensibilitzacio publica i reivindicacio dels drets de les per-
sones amb problemes de SM, a la vegada que creen i gestionen recursos i serveis
per a aquestes persones i les seves families.
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Les families necessiten intervencions i suport dels professionals d’infermeria de tipus
psicoeducacional, aixi com de ’abordatge d’estrategies per a la convivencia i l’au-
tocura (Sanchez et al., 2013). Les principals intervencions d’infermeria respecte als
familiars seran (Burjalés, Viciana & Ferré, 1995; Marqués, 2005):

« Educacio sanitaria en relacié amb la malaltia (pronostic, evolucio, tractament i
efectes secundaris) i amb la deteccié de simptomes de recaiguda.

« Intervencio individual tenint en compte les caracteristiques especifiques del nucli
familiar.

« Suport emocional: Afavorir l’expressid de sentiments sobre la malaltia i les seves
conseqiiéncies: Compartir sentiments d’enuig, vergonya, impotéencia, culpa, etc.

« Destacar aspectes conductuals sobre els quals incidir en les activitats quotidianes
(autocura, relacions...).

« Proporcionar reforcos positius en relacio amb el progrés.

« Informar de com fer front a la crisi.

« Identificar els recursos de la comunitat com els de la propia familia.

1.3.2. La cuidadora principal de la persona amb esquizofrénia

El terme de cuidadora principal emergeix als anys vuitanta, malgrat que els primers
estudis es van realitzar a la década dels cinquanta, continua sent actualment, el
suport fonamental del sistema de cures de persones dependents (Chaves, Garcia &
Nievas, 2005). La prestacio de cuidatges a persones dependents per part d’un mem-
bre de la familia, sense el suport d’una base de coneixements formals i sense rebre
retribucions economiques per [’ajuda que ofereixen, s’emmarca dintre de l’anome-
nat sistema de cures informals (Ubeda, 2011). També es pot definir com les cures
proporcionades per la familia, amics, veins o altres persones en l'ambit privat de
les families, a persones grans, malaltes o dependents, basades en relacions afecti-
ves, de parentesc, "assumptes familiars” i de "genere”, trets que caracteritzen i afec-
ten la visibilitat i reconeixement social (Lozano, 2012).

En l'actualitat, és impossible assistir des del sistema formal de cures tots els pro-

90



Atencid d'infermeria a la cuidadora principal de persones amb esquizofrenia. ..

blemes i les activitats que s'afronten des dels sistemes informals. Els sistemes de
cures informals son imprescindibles per donar solucions als problemes de salut exis-
tents, millorant les condicions de vida de les persones amb dificultats per ser inde-
pendents, facilitant la continuitat de cuidatges i ajudant a adquirir habits saludables
en processos de canvi (Francisco, 2000). A U'Estat espanyol, segons Duran (2002), hi
ha 605.754 persones que dediquen diariament una part del seu temps a la cura de
malalts, amb una dedicacié mitjana de quasi 5 hores i arriba a la conclusio que es
necessitarien 690.559 treballadors a temps complet per cobrir aquests cuidatges.

Les principals causes que sigui un familiar que assumeixi les cures de les persones
amb malaltia mental i el seu acompanyament al llarg de la seva vida son (Frias &
Pullido, 2001):

» Augment de les despeses del sistema sanitari. Els costos dels serveis de salut han
arribat a nivells dificils de mantenir. Les institucions sanitaries presten atencié pun-
tual en situacio de crisi i no poden assumir atencié continuada que requereix un pa-
cient amb un problema de salut cronic.

« Implantacié d’un model comunitari a ’atencié del malalt mental. Les institucions
no son el lloc més adient per al desenvolupament de la vida de les persones, malgrat
les seves limitacions i simptomatologia com a conseqiiéncia de la seva malaltia. El
fet de conviure fora de les institucions dona la possibilitat d’una major insercio, re-

habilitacio i aproximacio a la comunitat.

El sistema de provisio de cures de salut a Espanya es basa, primordialment, en la
cura informal o familiar (Duran, 2000), La cuidadora principal és ’encarregada d'a-
judar en les necessitats basiques i instrumentals en la vida diaria del pacient (Pérez
et al., 1996), tasca realitzada, principalment, en l'ambit domiciliari, que ocupa una
important part del dia, la qual, habitualment, no percep remuneracié economica
(Ubeda, Roca & Garcia-Vifiets, 1997). En el cas de les persones amb esquizofrénia,
quan no poden complir amb les seves obligacions personals i socials, ho han de suplir
les cuidadores, pero, a més a més, de lassisténcia continua en la vida diaria, ne-
cessiten una contencio freqiient com a conseqiiencia dels trastorns de conducta re-
lacionats amb la malaltia (Martinez, Nadal, Beperet & Mendidroz, 2000).
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La cura informal és un concepte complex i multidimensional. En primer lloc, implica
no només la realitzacio d'una série de tasques (dimensio fisica), sind també un ves-
sant molt personal a esfera de relacions i sentiments (dimensi6 emocional o rela-
cional). En segon lloc, es pot considerar com un procés amb diferents fases, en el
qual la persona que té cura identifica necessitats i tria estrategies d'accio, assumeix
responsabilitats, exerceix tasques especifiques i té en compte les reaccions de la
persona receptora de les cures.

Els serveis que inclou la cura informal son (Duran, 2004): els serveis d'infraestructura
basica (allotjament, alimentacio, neteja, compres, informacio, etc.), els serveis no
remunerats relacionats directament amb la salut (diagnostic, suport emocional, com-
panyia, transport, vigilancia, aplicacio de tractaments, etc.) i la gestio del consum de
serveis sanitaris (tramits, pagaments, informacid, compra de medicaments, etc.).

Les cures ben realitzades contribuiran a una milloria en "evoluci6 del pacient, en
molts casos, disminuira o evitara l’ingrés del pacient en institucions. En canvi, si
estan mal realitzades, els efectes poden ser contraris. Aquestes deficiencies de ’a-
tencio poden ser motivades per (Granada, 2008): coneixements deficients, actituds
no correctes davant la malaltia, problemes de comunicacioé (emoci6 expressada,
doble vincle...), manca de xarxes de suport social, cansament o sobrecarrega, per-
dua de rol i d’independencia i/0 sobreimplicacid/sobreproteccio.

A Uinici del procés de la malaltia, la persona que cuida no és conscient que és el
membre de la familia sobre el qual recaura la major part de ’esforg i les responsa-
bilitats de la cura i que implicara, progressivament, un augment de dedicacio en
temps i energia (Ferré et al., 2008 ). Els diferents estils d'afrontament de la malaltia
dependra del sistema de creences familiars, sostingut per la seva insercié en un con-
text sociocultural (Stefani, Seidmann & Acrich, 2000). Com a conseqiiéncia del paper
de cuidadora, aquestes persones poden arribar a experimentar situacions estressants
i de sobrecarrega que, sovint, impacten de forma negativa en la salut, tant fisica-
ment com psicologicament (Alonso, Garrido, Diaz, Casquero & Riera, 2004; Bover-
Bover, 2006; Vallés, Gutiérrez, Luquin, Martin & Lopez de Castro, 1998), produint
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respostes emocionals que, indubtablement, varien d'un individu a un altre i que de-
penen, entre altres coses, de la percepcio del fet de cuidar que té la persona, aixi
com dels seus recursos i les seves habilitats personals (Camos, Casas & Rovira, 2005;
Gonzalez et al., 2005; Gonzalez- Valentin & Galvez-Romero, 2009).

Hi ha autors que mostren l'existencia d'un impacte positiu en la salut o variables po-
sitives anomenades per Sequeira (2007, 2010) de les personesde mitjana edat amb
rols de cuidadores, a diferéncia d'altres que no posseeixen aquest rol (Bover-Bover,
2006; Puig, 2009; Taylor, Ford & Dunbar, 1995). Els efectes positius de caracter psico-
social son satisfaccio per ajudar laltre, augment de la seguretat en un mateix, es-
trenyiment de les relacions i desenvolupament de l'empatia (Lozano, 2012). El
cuidatge, en aquests casos, presenten una situacio de creixement personal, conver-
tint-se en un valuos aprenentatge de lluita contra l'adversitat i reforcant l'autocon-
cepte. Aquestes cuidadores configuraran un grup de persones amb uns nivells alts de
resiliéncia. Son persones que tendeixen a avaluar i afrontar eficagment les situacions
d'estrés que travessen, amb aquesta avaluacio positiva i estil d'afrontament eficag
tindran més possibilitats de generar conseqiiencies desitjables. Les cuidadores que
afronten amb exit 'experiéncia del cuidatge viuran de forma més atenuada els es-
tressos desencadenats i, per tant, el nivell de resiliencia es veura incrementat (Fer-
nandez-Lansac, Crespo, Caceres & Rodriguez-Poyo, 2011).

El sistema de salut espanyol cobreix el 12% del temps total dedicat a la cura de la
salut, mentre que el 88% restant es realitza dins del sistema de cures informal (Ferré
et al., 2008; Ubeda, 2011). Diversos estudis demostren la participacié minoritaria
dels serveis formals en la cura de persones dependents (Garcia-Calvente et al.,
2004a) i segueix sent la cuidadora principal que realitza aquesta tasca poc visible,
associada a un escas reconeixement social, un treball no remunerat desenvolupat
en l'ambit domestic i, a més a més, una funcié destinada tradicionalment a les dones
(Masanet & La Parra, 2009; Vaquiro & Stiepovich, 2010). Els processos de canvis so-
cials, demografics i les formes de vida familiars podrien transformar aquesta asso-
ciacié entre genere i cures familiars, pero, actualment, a la nostra cultura,
s’evidencia una situacio desigual en el repartiment familiar de la funci6é de cuidar
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la salut dels membres de la familia (Garcia-Calvente et al., 2004a). El conjunt de
les families constitueixen un sector de prestacio de serveis que supera amb escreix
el volum de treball de totes les institucions sanitaries (Duran, 2002).

Els cuidatges tenen una dimensio ética i politica que repercuteix en un ambit social
i fisic més ampli que Uinterpersonal (Garcia-Calvente, Mateo-Rodriguez & Maroto-
Navarro, 2004b). L'ética de la cura esta vinculada, inexorablement, amb la identitat
moral de génere i la seva construccio (Borrell & Artazcoz, 2007). La “teoria de la so-
cialitzacio" associa l'existéncia de diferents rols depenent del génere. La dona, se la
relaciona amb l'esfera privada o domestica, mentre que l'home, amb l'esfera exterior.
Aquesta diferenciacio fa que es consideri sistematic que la dona s'ocupi dels cuidat-
ges, per pertanyer a l'ambit domestic i, en canvi, es considera poc natural per part
de 'home, ja que queda fora de la seva esfera (Gilligan, 1985). Tot el relacionat amb
la salut i la malaltia, i les seves activitats relacionades com la higiene, alimentacio,
prevencio d'accidents, etc., han estat realitzades per les dones i, com ja sha comen-
tat, pel rol de génere assignat socialment; per tant, les dones han contribuit a la mi-
llora o la recuperacio de la salut, demostrant capacitats per solucionar problemes,
sortir del pas, adaptar i adoptar recursos, etc. (Francisco & Mazarrasa, 2000).

Els valors despresos del cuidar varien entre els homes i les dones: en el cas de les
dones, la satisfaccio en el desenvolupament del rol de cuidadores va lligada a valors
de sacrifici, entrega i major qualitat emocional del tenir cura, propis de la cura fe-
menina i molt arrelats en la mistica femenina. En canvi, els homes donen un valor
menys emocional, perd més practic, amb un sentit més racional, dirigit a la supe-
racio d’un nou repte, de gestio de recursos i de contacte amb ’entorn social. S’ob-
serva amb aquestes manifestacions el discurs dominant de la dualitat del génere
(Bover-Bover, 2006).

Al llarg dels Ultims anys, el perfil de la cuidadora principal de la persona amb esqui-
zofrénia s’ha mantingut estable: entre el 62,5% i el 75% son dones (Carniel, Runte,
Torres-Gonzalez & Bruce, 2011; Vidal et al., 2008), entre els 44,3 i els 58 anys (Fer-
nandez, 2010; Marqués, 2005; Martinez et al., 2000; Molina, Hoz & Cruz, 1994; Vidal
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et al., 2008), mares el 58,3% (Molina et al., 1994), el 30 % de les quals son més grans
de 65 anys (Martinez et al., 2000), que conviuen en el mateix domicili en el 75%
dels casos (Hernandez, 2000). Fins ara, moltes no han rebut cap mena de prestacio
economica per les cures, malgrat el desenvolupament de la llei de dependencia,
sin6 que aquestes es realitzen per les vinculacions afectives i de parentesc i tenen
moltes possibilitats de trobar-se en situacié de pobresa o d'exclusio social (Martinez,
Villalba & Garcia 2001).

El context on viu la familia, mon rural o urba, també influenciara en la cura del pa-
cient. En zones rurals i, sobretot, si la dona no treballa fora de la llar, la cura del
malalt se suma al conjunt d’activitats domeéstiques que es realitzaven fins al moment
(Ferré et al., 2008).

La persona cuidadora és cada cop més fragil, presenta major nivells de sobrecarrega
i més pressio per ’augment de les seves responsabilitats en les cures (Frias & Pulido,
2001), derivat de les politiques economicistes de gestid sanitaria que s’estan im-
plantant en els Ultims anys i que limiten els recursos pUblics de suport a la depen-
dencia (Bover-Bover, 2006). També convé tenir en compte que, quan la dona és la
que cau malalta, té menys possibilitats de rebre cuidatges per part dels altres com-
ponents de la familia que qualsevol altre membre de la familia (Duran, 2004).

No totes les dones participen per igual en la cura: son dones mestresses de casa en
el 74% (Espina, Ortego, Ochoa & Jaureguizar, 2006), amb menys nivell educatiu, bat-
xillerat elemental entre el 56,4% i 94% (Espina et al., 2006; Vidal et al., 2008),
sense treball i de nivells inferior de classe social; en canvi, les cuidadores que comp-
ten amb un treball o bones condicions laborals contracten persones amb baixes re-
muneracions economiques per realitzar la descarrega de la familia, i tenen un millor
acceés als recursos de suport, malgrat que els serveis socials oferts des dels organismes
oficials resulten insuficients (Chaves et al, 2005; Garcia-Calvente et al., 2004b). Les
cuidadores, a més del seu rol com a mare-esposa-filla, mestressa de casa i/o treballa-
dora, realitzen diverses activitats que els implica assumir nous rols: infermera, psico-
loga, consellera, advocada, empleada de la llar... la qual cosa converteix la jornada
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laboral en una continuitat, sense principi ni fi (Garcia-Calvente et al., 2004b).

La prestacio de les cures tindra més importancia com més gran sigui la dependéncia
del malalt i com més gran sigui el procés patologic. L'OMS defineix !’assisténcia de
llarga durada com “el sistema d’activitats desenvolupades per cuidadors informals,
familia, amics, veins o professionals, per garantir que una persona que no pugui val-
dre’s per si mateixa pugui portar una vida amb la més gran qualitat possible, segons
els seus gustos personals i amb el major grau possible d’independéncia, autonomia,
participacio, realitzacio i dignitat humana”.

El resum de les principals caracteristiques de les cuidadores principals son: dona,
de mitjana edat, mare, estudis primaris, mestressa de casa, sense remuneracio eco-

nomica i amb un augment del nombre de rols.

La presencia de la cuidadora principal s’esta veient compromesa, principalment, pels
intensos canvis sociodemografics i economics que s’estan donant en 'actual context
espanyol (Bover-Bover, 2006; Garcia-Calvente et al., 2004a, Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales, 2005), com son disminuci6 de la mida de la familia, pérdua d'estabi-
litat de la institucié familiar (divorcis, separacions, formacions de noves parelles...),
retard en l'edat del matrimoni, mobilitat i consegilient separaci6 geografica, increment
de les families monoparentals, augment de les llars unipersonals, democratitzaci6 de
les relacions, retard en la independéncia dels fills i les filles, incorporacié dimmigrants,
mida reduida dels habitatges i/0 transformacio del rol social de la dona: incorporacio
de la dona a la vida social, economica, cultural i politica. Analitzada aquesta situacio,
queda una incognita: quina sera la disponibilitat futura de les que, tradicionalment,
han assumit el paper de cuidadores? (Chaves et al, 2005; Frias & Pulido, 2001).

En relacio amb els efectes del cuidatge sobre la salut de la cuidadora de persones de-
pendents, les variables que poden afectar estan relacionades amb les caracteristiques
del receptor de cuidatges (personalitat), el tipus de tasques a realitzar, les habilitats
per realitzar els cuidatges, la intensitat i durada, i els recursos formals i informals de
queé es disposa (Lozano, 2012). L'impacte de cuidar afectara, principalment, sobre la
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salut, l'activitat laboral, l'oci, les relacions socials i familiars i l'economia de les per-
sones cuidadores (Burges, Fernandez, Autonell, Melloni & Bulbena, 2007; Garcia-Cal-
vente et al., 2004b). El fet de conviure amb persones amb un trastorn mental i la
necessitat que els membres de la familia es converteixin en cuidadores del malalt
produira nombroses repercussions sobre la dinamica familiar, la realitzacio de les ac-
tivitats diaries, les relacions socials i 'economia familiar (carrega objectiva) i, des del
punt de vista psicologic, influira en l'experimentacio de simptomatologia ansiosa i de-
pressiva (carrega subjectiva) (Alonso et al., 2004; Ochoa, Espina & Ortego, 2006). La
vida d'aquestes families sol girar al voltant de la malaltia, perdent vincles socials, fins
i tot, amb altres familiars. El 44,7% de les cuidadores viuen sempre preocupades pel
malalt i el 44,8% veu alterada la seva rutina diaria (Martinez et al., 2000).

Els efectes negatius o variables negatives anomenades per Sequeira (2007, 2010)
que té la cura informal sobre la qualitat de vida de la cuidadora de la persona amb
esquizofrenia son deteriorament de la salut fisica i mental, el 12,1% presenten pa-
tologies relacionades amb els cuidatges, pérdua de la feina, el 43,3% han sofert per-
dues significatives d'oportunitats sociolaborals amb un empitjorament de la situacio
economica i amb un cost extra per a la cuidadora de 120 € al mes (Martinez et al.,
2000) i, consegiientment, tenen una reduccioé del temps destinat a l'oci i a les rela-
cions socials (Artaso, Goii & Biurrun, 2001-2002). Les seves seqiieles son tan nota-
bles que constitueixen un grup de risc que ha de ser ates i cuidat especialment
(Gonzalez et al., 2005; Roig, Abengdzar, Torres & Serra, 1998). Aquestes repercus-
sions posen de manifest el risc que existeix que la cuidadora principal es converteixi
en una malalta secundaria i, per tant, en un altre usuari del sistema sanitari (Roca
et al., 2000; Segura, Bastida, Marti & Riba, 1998). Malgrat aquesta simptomatologia,
les cuidadores no freqlienten de manera especial els serveis sanitaris i la major part
de les seves patologies no son diagnosticades (Alonso et al., 2004).

En l’ambit de la cura informal, el terme sobrecarrega s’ha utilitzat amb molta fre-
qiiencia i Zarit (1987) la defineix com el grau en que les cuidadores perceben que
la seva salut, la seva vida social i personal i la seva situacié economica canvia pel
fet de cuidar algu. Les dones presenten quasi dues vegades més de sobrecarrega

97



Ndria Albacar Riob6o

que els homes, a causa dels diferents models d'adopcid del rol de cuidadora entre
homes i dones (Garcia-Calvente et al., 2004b). La carrega a la qual estan sotmeses
les persones cuidadores inclou dos aspectes interelacionats:

« La carrega objectiva: tangible, objectiva i apreciable; és definida com el grau de
pertorbacions i canvis en diferents aspectes de [’ambit domeéstic i de la vida de les
cuidadores en relaciéo amb el procés d’atencio familiar, que pot ser quantificada
mitjancant les demandes que la cuidadora ha d’atendre diariament, incloent les ne-
cessitats de la persona que té al seu carrec i la quantitat d’ajuda que aquesta per-
sona necessita (Ferré et al., 2008). La carrega objectiva de la cuidadora de persones
amb esquizofrénia s'origina en les tasques de supervisio i estimulacié del pacient.
La supervisio fa referencia als esforcos de les cuidadores per assegurar que el pa-
cient prengui la medicacio, dormi i no presenti alteracions de conducta. L'estimu-
lacié inclou tot el relacionat amb la motivacié perque la persona s'ocupi de
l'autocura, alimentacio, activitats de la vida diaria i, en molts de casos, la supléncia
davant la impossibilitat que ell mateix ho realitzi (Martinez et al., 2000).

e La carrega subjectiva: conjunt de sentiments o actituds que comporta la cura con-
tinua i la convivéncia amb un malalt cronic i/o depenent, que engloba aspectes més
qualitatius com la percepcié que tenen els cuidadors de sentir-se desconcertats,
desbordats, ressentits, culpables, avergonyits, aillament, menyspreu, etc. (Ferré et
al., 2008; Fornés, 2003). En el cas de cuidar una persona amb esquizofrenia, es re-
laciona amb la tensio propia de l'ambient que rodeja les relacions interpersonals
entre el pacient i els seus familiars i les preocupacions generals per la salut, segu-
retat, tractament i futur del pacient (Martinez et al., 2000).

Com a resultat d'aquest malestar, sha definit l'anomenada sindrome de la cuida-
dora, estres de la cuidadora o carrega de la cuidadora, quadre caracteritzat per de-
pressio, cansament, ansietat, trastorns del son, irritabilitat, aillament, solitud,
sentiments de culpa, problemes en la concentracio i la memoria, perdua de moti-
vacio i autoestima, trastorns cardiovasculars, malestars digestius, trastorns osteo-
mioarticulars, disminucio del sistema immunitari i alteracions metaboliques (Megido,
Espinas, Carrasco, Copetti & Caballé,1999; Peinado & Garces, 1998; Pérez et al.,
1996). Sha arribat, fins i tot, a proposar l'existencia d'una “sindrome de fatiga cro-
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nica" o "sindrome de burnout” de la cuidadora, caracteritzada pels simptomes abans
esmentats (Sanchez & Lopez, 2009). Les principals causes de la sindrome de la cui-
dadora son (Fornés, 2003):

1. Sobrecarrega familiar deguda a:

« La gran inversio de temps del cuidador: aquesta situacio fa que s’hagin de reduir
les activitats ludiques i d’entreteniment, a causa del temps de dedicacio a la per-
sona malalta o a les seves necessitats. Les persones reben menys respostes o inter-
canvis de les persones que les rodegen i la conseqiiencia més directa és l’aillament.
« Alteraci6 de la rutina diaria: la malaltia mental pot determinar un canvi de domi-
cili, la distribucio de la casa, la realitzacio de tasques, que pot suposar una sobre-
carrega per a la cuidadora. Aquests canvis no sempre son ben acceptats per tota la
familia i pot ser la causa del rebuig i descontent, i poden desencadenar a la llarga
sentiments de culpa.

« Deteriorament de |’economia: aquest fet no és solament pel cost de la malaltia,
que les cuidadores han d'utilitzar tota la seva imaginacio i suplir la manca de recur-
sos, sino per la necessitat que un dels membres de la familia ocupi el rol de cuida-
dora i hagi de dedicar part del seu horari laboral a aquesta funcid, cosa que afecta
’economia familiar considerablement i provoca restriccions no desitjades.

2. Manca d’informacié/preparacio/incertesa. La manca d’informacio, les formes de
manifestar-se i les actituds a seguir per ajudar el malalt creen molta angoixa als fa-
miliars, a més d’actituds erronies. La informacioé que tenen, normalment, procedeix
de tradicions familiars, persones properes, el carrer o mitjans de comunicacio, i
només una minima proporcio6 del sistema formal (Francisco, 2000). Davant la manca
d’informacio, les actuacions seran guiades per la pressio social, “que diran”, més
que per les necessitats reals de la persona malalta o per 'actitud més adequada
cap al seu comportament. Aquestes actituds condueixen a comportaments poc afa-
voridors per a la compensacio del malalt, com son la submissio, abandonament, ac-
titud impositiva o perfeccionisme.

3. Ansietat de [’entorn i alta emocid expressada. Els estats d’ansietat son facilment
transmissibles entre les persones, quan aquesta ansietat és present en els familiars del
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malalt, pot ser causa de desassossec i descompensacio. Els malalts amb esquizofre-
nia son vulnerables a l'estrés agut, produit pels esdeveniments vitals, i l’estrés cro-
nic, causat, principalment, per ’emocio expressada familiar. El risc de recaigudes
del pacient amb esquizofrénia augmenta amb presencia d’esdeveniments vitals,
pero un dels aspectes que fa realment estressant el clima familiar és ’alta emocio
expressada. Les cuidadores principals amb una alta emocio expressada no propor-
cionen suport social als seus familiars malalts, sino critiques, hostilitat i emocions
exagerades de proteccid, culpabilitat i afliccié. Les persones que porten més temps
malaltes i que més vegades han estat ingressades son les que sofreixen més mostres
d’hostilitat per part dels seus familiars. Les families amb una baixa emocio expres-
sada es caracteritzen per ser reservades, introvertides, relaxades, acomodatives i
confiades. Mostren una millor predisposicié cap al malalt, sén més tolerants, afron-
ten les incidencies amb més calma i consideren que la conducta del pacient és de-
guda a la seva malaltia.

4. La importancia que revesteix la vida i el sofriment per a la cuidadora (Castro & Zar-
zosa, 2006). El fet d’haver de compartir els valors de la vida i d’haver-ne de gaudir
com un esglao per aconseguir [’autorealitzacio, amb el sofriment que provoca sobre la
familia la cura d’una persona amb malaltia mental, produeix un estat de patiment
sobre la cuidadora dificil de suportar i, amb el temps, pot generar situacions de can-
sament tant fisicament com emocionalment. Molina i lanez (2005) assenyala que les
variables que podrien intervenir o modular lefecte de l'estres sobre el cuidador son les
xarxes socials de suport, lassertivitat i l'autoeficacia de la cuidadora.

1.3.3. Cuidatges d’infermeria a la cuidadora principal de la persona
amb esquizofrénia

Millorar l'atenci6 a la cuidadora suposa una coordinacio eficac des dels diferents
serveis de salut i serveis socials, orientats a utilitzar adequadament tots els recursos.
Les estratégies que es poden portar a terme son (Mejias-Lizancos, 2007):

« Buscar espais de temps de lleure: afavorir estils de vida que facin compatible el
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fet de cuidar l'altre amb la propia autocura.

« Propiciar trobades: posar en practica activitats de promocié de la salut i espais
informatius sobre les seves demandes més freqiients.

« Organitzar conjuntament col-loquis informatius sobre cuidatges, drets dels pa-
cients, malaltia, terapies, etc.

« Atencio a les postcuidadores: donar suport en el moment en que es deixa de ser
cuidadora per la percepcio de pérdua que provoca (Francisco, 2000).

A la taula 4, s'anomenen, a partir dels llenguatges infermers estandarditzats, els
principals diagnostics d'infermeria, resultats i intervencions més freqiients que es
poden trobar en una persona amb un rol de cuidadora principal (Fornés, 2012).

Taula 4

Principals diagnostics d'infermeria, resultats i intervencions de les cuidadores

de persones amb esquizofrénia

NANDA

NOC

NIC

Cansament del rol de cuidador (For-
nés 2012; Marco et al., 2007)

Afrontament familiar compromés

Desenvolupament inefectiu del rol
Afrontament inefectiu

Ansietat

Deteriorament de |'activitat social
Manca de coneixements (Darias, 1999)

Déficit activitats recreatives (Marco et
al., 2007)

Benestar del cuidador principal

Alteracié de 'estil de vida del cuida-
dor principal

Execucié del rol

Modificacié psicosocial: canvi de vida
Afrontament de problemes
Autocontrol de I'ansietat

Implicacié social (Marcoet al., 2007)

Participacié en activitats d'oci
(Marco et al., 2007)

Salut emocional del cuidador (Marco
etal., 2007)

Salut fisica del cuidador (Marco et
al., 2007)

Suport al cuidador principal (Fornes,
2012; Marco et al., 2007)

Fomentar la implicacié familiar

Suport a la familia

Facilitat I'aprenentatge
Potenciacié de rols
Disminuci6 de |'ansietat
Suport emocional
Augmentar |'afrontament
Potenciacié de la socialitzacid
(Marco et al., 2007)

Terapia d'entrenament (Marco et al.,
2007)

Augmentar sistemes de suport
(Marco et al., 2007)

Cuidatges intermitents (Marco, 2007)

101




Ndria Albacar Riob6o

El cuidatge informal s'ha situat en el centre de debat de les politiques de benestar.
La importancia dels cuidatges informals ha d’estar reconeguda pel sistema formal
com una contribucié a la millora de la salut, i les cuidadores principals, com a agents
de salut que necessiten suport i assessorament per portar a terme les seves tasques
de forma eficag. El principal suport a la cuidadora s’ha de realitzar mitjancant in-
tervencions psicoeducatives i, atesa la seva rellevancia, s'exposaran en un apartat
posterior.

Un aspecte important és el suport que les Tecnologies de la Informacio i la Comuni-
cacio (TIC) poden aportar a la cuidadora, ja que un problema afegit que es troben
les cuidadores, i comentat anteriorment, és la manca de temps per a la dedicacio
a altres tasques. Com a conseqiiencia de la necessitat d'ajudar aquest col-lectiu i
mitjancant les TIC, actualment, es disposa d'una série de recursos gracies als quals,
des de casa, les cuidadores tenen la possibilitat de rebre un suport complementari.
En lestudi realitzat per Herrera, Florez, Romero i Montalvo (2012), es conclou la
necessitat d'intervencions des d'infermeria tendents a la utilitzacio de les TIC com
a estrategia de suport social.

Internet proporciona recursos utils, entre els quals cal destacar alguns dels que
donen suport a les cuidadores (data de consulta: 17 de mar¢ de 2014):

« Red Social de Cuidadores y Cuidadoras Familiares: http://cuidadoras.net/

« Ser cuidador. El portal de las cuidadoras y los cuidadores: http://www.sercuida-
dor.es/

« Escuela de pacientes: http://www.escueladepacientes.es/ui/index.aspx

« Infermera virtual: http://www.infermeravirtual.com/cat

Des d'aqui, es vol ressaltar la pagina Cuidadoras Cronicos (http://www.cuidadoras-
cronicos.com/), financada per Ulnstituto de Salud Carlos Ill, el Ministerio de Econo-
mia y Competitividad y el Fondo Europeo de Desarrollo Regional (FEDER). Aquesta
web esta dissenyada per donar informacio i formacio a la cuidadora, mitjancant do-
cumentacio sobre les malalties, videos demostratius, guies per a cuidadores, etc.,
pero el principal objectiu és que la web s’utilitzi com un lloc de trobada on les cui-
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dadores comparteixen els seus interessos, sentiments, vivencies, problemes, etc.,
amb altres cuidadores i a més son dirigides per una cuidadora experta (Lleixa et al.,
2013; Lleixa et al., 2014).

Internet també dona la possibilitat d’obtenir guies per a cuidadores i familiars de
persones amb esquizofrénia, que ofereixen informacio i consells. Algunes d’aquestes

guies es detallen a la taula 5 (data de consulta: 17 de marc¢ de 2014).

Taula 5

Guies per a cuidadores i familiars de persones amb esquizofrénia

personas afectadas

AUTOR TiTOL ENLLAC
Diaz M Afrontando la esquizofrenia. Guia http://www.esquizofrenia24x7.com/sites/stage-esquizo-
para pacientes y familiares frenia24x7-
Rebolledo S, Cémo afrontar la esquizofrenia.Una | https://www.fundacionpfizer.org/sites/default/files/pdf/e
Lobato MJ guia para familiares, cuidadores y squizofrenia_baja.pdf

Govierno Vasco

Entendiendo la esquizofrenia. Una
quia para las personas que sufren la
enfermedad y sus familias

http://www.osakidetza.euskadi.net/r85-20432/es/conte-
nidos/informacion/salud_mental/es_4050/adjuntos/en-
tendiendoEsquizofrenia_c.pdf

Grupo de Trabajo
de la GPC sobre la
Esquizofrenia y el
Trastorno Psicético
Incipiente

Convivir con la esquizofrenia. Guia
dirigida a personas afectadas por la
esquizofrenia

http://www.gencat.cat/salut/depsan/units/aatrm/pdf/gpc
_esquizofrenia_pacientes_aatrm09.pdf

préctica para familiares y amigos

Bernardo M La esquizofrenia http://www.forumclinic.org/sites/default/files/field/pdf/in
formative/guia_esquizofrenia.pdf
FEAFES Estrechando lazos http://www.incorporasaludmental.org/images/doc/D_CA
S_USU_DOCU_FLIA_0321_Estrechando_Lazos_Una_Gui
a_Cuidador.pdf
Gallach E Tratamientos psicolégicos y recursos http://www.discapacidadonline.com/wp-content/uplo-
utilizados en la esquizofrenia. Guia | ads/2011/11/esquizofrenia.guia_.familiares.pdf
breve para profesionales y familiares
Maiia S La esquizofrenia en el hogar. Guia http://www.editorial-club-universitario.es/pdf/2901.pdf
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Una altra font a utilitzar podria ser la televisio. Fernandez (2003) va realitzar un
programa dirigit a cuidadores de persones grans en una televisio local, format de
microreportatges, de cinc a deu minuts de durada, amb l'objectiu de donar infor-
macio sobre la vellesa, dotar a la cuidadora d'estratégies per fer front a situacions
conflictives i donar suport i millorar el concepte de soledat.

Amb tots els recursos disponibles, les TIC s’han convertit avui en dia en un element
indispensable per complementar l'atencio presencial i per garantir la continuitat de
cures. Els professionals de la salut han de liderar projectes com aquest i/o valorar
aquests recursos i recomanar la seva utilitzacio per facilitar a les cuidadores la re-
alitzacio de la seva tasca, sobretot, com a complement i quan no els és possible l'a-
tencio presencial.

1.3.4. Estat actual de la recerca en cuidadores principals de persones amb
esquizofrénia

A continuacio, es descriuen els estudis trobats a partir de la revisio bibliografica utilitzant
com a paraules clau cuidador/a, familia i esquizofrénia. S’han seleccionat tots aquells
articles publicats en el nostre context, en les bases de dades: CUIDATGE, CUIDEN, IME,
COMPLUDOC i IBECS, aixi com els estudis dambit internacional publicats en els ultims
cinc anys i localitzats en la recerca enles bases de dades SCOPUS i CINHAL. Per a la seva
presentacio, s’han estructurat en dos apartats: en el primer apartat, es descriuen els
estudis publicats de cuidadores de persones amb esquizofrénia en el nostre context i els
estudis publicats en revistes d’ambit internacional; i, en el segon apartat, es descriuen
els programes d’intervencio que s’han obtingut de les bases de dades espanyoles.

Estudis realitzats a les cuidadores de persones amb esquizofrénia:
Molina et al. (Alcald la Real i Linares, 1994): "Esquizofrenia ;Qué saben los familiares?"

El principal objectiu és coneixer qué saben els familiars sobre l'etiologia, prevencio
i possibilitat de control, tractament, pronostic i curs de l'esquizofrénia. Es va utilit-
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zar l'entrevista Knowledge About Schizophrenia Interview (KASI). Com a resultat, els
familiars saben poc o res de la malaltia o el maneig, pero no donen informacié que
impliquen accions negatives respecte al pacient. Hi ha més coneixement sobre diag-
nostic i menys sobre medicacio i maneig.

Martinez et al. (Burlada, 2000): "Sobrecarga de los cuidadores familiares de pacien-
tes con esquizofrenia: factores determinantes”

En aquest estudi, s'avalua la carrega familiar de 67 cuidadors principals de pacients
amb esquizofrénia. Per mesurar la carrega, es va utilitzar l'entrevista de carrega fa-
miliar objectiva i subjectiva (ECFOS). Els resultats manifesten una major carrega de
les dones cuidadores de llarga evolucié, amb pobre funcionament social, predomini
de simptomatologia negativa i gran nombre d'hospitalitzacions. Els simptomes afec-
tius incrementen la percepcio global de carrega i la principal font de carrega és l'a-
juda en les activitats de la vida diaria.

Marqués (Alcald la Real i Linares, 2005): "Cuando los costes invisibles de la enfer-
medad los pagan las familias: el caso de la esquizofrenia”

L'objectiu de l'estudi és conéixer la informacié que tenen sobre l'esquizofrénia els
familiars d'aquests pacients. Es varen mesurar variables sociodemografiques i clini-
ques i es va utilitzar U'entrevista KASI. Els resultats revelen que els familiars saben
poc o res sobre la malaltia o el seu maneig, pero no donen informacioé que impliquin
accions negatives cap al malalt. La informaci6 sobre diagnostic i simptomatologia
té un valor positiu, en canvi, respecte a etiologia, medicacio, curs i maneig, baixen
a un nivell neutre. Donen puntuacions més altes els familiars de malalts ingressats

més d'una vegada i els més joves.

Espina et al. (Torremolinos, 2006): "Caracteristicas clinicas y de personalidad en
padres de esquizofrénicos”

La mostra esta composta per 67 parelles amb un fill amb esquizofrenia i 73 controls
sense patologia. L'objectiu del treball era estudiar les caracteristiques cliniques i
de personalitat en pares de fills esquizofrenics, comparats amb un grup control i re-
lacionar les caracteristiques dels pares d'esquizofrenia amb variables simptomato-
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logiques i d'historia de malaltia del pacient. Els instruments utilitzats varen ser una
escala Ad-hoc per les variables sociodemografiques. Per als pacients: Brief Psychia-
tric Rating Scale - Expanded (BPRS-E), Scale for the Assessment of Positive Symptoms
(SAPS) i Scale for the Assessment of Negative Symptoms (SANS). Per als familiars:
Beck Depression Inventory (BDI), Self-Rating Anxiety Scale (SAS) i Eysenck Personality
Questionnaire-Adult (EPQ-A). Els resultats indiquen que un 64,2% de les mares i els
29,9% dels pares presenten simptomes depressius i un 25% de les mares i un 10% dels
pares, simptomatologia ansiosa. Els pares i les mares de persones amb esquizofrénia,
respecte al control, mostren més neuroticisme, psicoticisme, ansietat, depressio i
menys sinceritat que els controls.

Vidal et al. (Reus, 2008): "Ambiente familiar y emocion expresada en pacientes con
esquizofrenia u otras psicosis y en sus familiares de primer grado”.

S'estudien 41 pacients, 41 familiars i 30 controls amb l'objectiu d'analitzar les possibles
diferéncies en la percepcio de 'ambient familiar en pacient amb esquizofréenia o altres
psicosis i en els seus familiars, conéixer si hi ha diferencies quant a l’emocio expressada
en aquestes families i si la simptomatologia dels pacients guarda relacié amb la per-
cepci6 de lambient familiar. Els instruments de valoracio varen ser Escala para el Sin-
drome Positivo y Negativo en la Esquizofrenia (PANNS), Escala de Clima Social (FES). Els
resultats generals son que els pacients amb psicosis no esquizofréniques presenten una
percepcio de lambient familiar diferent de la dels pacients esquizofrénics i els seus fa-
miliars (diferencies no estadisticament significatives): més conflictivitat, més rigor en
les regles i més necessitat de planificacio. Els nivells elevats democi6 expressada guar-
den relacié amb el predomini de la simptomatologia positiva en pacients psicotics.

Ferndndez (Linares, 2010): "Variables que influyen en la sobrecarga de cuidadores
informales de pacientes con esquizofrenia”

Estudi realitzat a 30 cuidadores informals amb l'objectiu de descriure les actituds
familiars i les estratégies d'afrontament i com influeixen amb el nivell de sobreca-
rrega. Per mesurar les variables, es van utilitzar el "Cuestionario de actitudes fami-
liares hacia la enfermedad mental" (CAF), "Inventario de Estrategias de
Afrontamiento” i la "Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit". En els resultats no
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es varen trobar gran grau de sobrecarrega i el génere del cuidador tampoc no va in-
fluir en la sobrecarrega. A més grau d'implicacié dels cuidadors, utilitzaven més es-
trategies d'autocritica i expressaven més les seves emocions. L'actitud critica cap al
comportament del pacient augmentava el nivell de carrega en els familiars. Els cui-
dadors de més edat augmentaven l'actitud positiva cap al trastorn mental. Els cui-
dadors de més edat tendeixen a mostrar més nivell de carrega.

Mdrquez i Carrasco (Huelva, 2010): "Percepciones y necesidades de familiares de
pacientes mentales”

Estudi qualitatiu d'observacio participant amb un grup focal, amb l'objectiu de co-
neixer les percepcions, necessitats i reivindicacions de cuidadors principals de pa-
cients mentals que pertanyen a una associacio de SM. Els resultats manifesten que
l'associacio afavoreix la creacio de grups d'autoajuda on es comparteixen sentiments
i vivéencies, son espais d'alliberament emocional. Es produeix una retroalimentacio
d'experiéncies, s'exposen les estratégies que han aprés mitjancant la practica, on
el sentit comu és una eina fonamental i supleix el deficit de coneixements que
tenen. Manifesten les pors quan sorgeixen les amenaces d'autolesié o la violéncia
fisica-emocional que poden descarregar els pacients i que generen moments de gran
desgast emocional i consum de farmacs. També l'associacié promou el “respir fami-
liar" organitzant activitats ludiques tant per al pacient com per als familiars, afavo-

rint la sortida del nucli familiar, promovent espais de relaxacio i socialitzacio.

Carniel et al. (Diversos paisos, 2011): “Cuidado en salud mental: percepcién de per-
sonas con esquizofrenia y sus cuidadores”

Estudi qualitatiu que utilitza la tecnica de grups focals, formats per 4 persones amb
esquizofrenia, 2 cuidadores formals i 2 cuidadores informals. L'objectiu era conéixer
la percepcio que tenen les persones amb esquizofrenia i els seus cuidadors respecte
als cuidatges oferts per professionals i serveis de salut en diferents contextos socio-
culturals. Els resultats manifesten que la percepcio sobre la qualitat del cuidatge
esta influenciada per la relacié professional-pacient i per la disponibilitat de recur-
sos. Les persones amb esquizofrénia es perceben desvaloritzades per professionals
i serveis i senten manca d'una cura més humanitzada. El cuidatge comunitari esta
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poc desenvolupat, amb una manca de recursos i serveis. En contextos poc desenvo-

lupats, les queixes se centren en la manca de recursos i serveis, en canvi, en els

més desenvolupats les critiques estan més relacionades amb l'actitud dels profes-

sionals i la relacié amb el pacient.

Ala taula 6, es presenta un resum amb els principals resultats dels estudis analitzats

anteriorment.
Taula 6
Resum d'estudis a cuidadores de persones amb esquizofrénia en revistes del nostre context
Autor/any Mostra Variable Qiiestionari Resultats
Molina et Coneixements sobre KASI Pocs coneixements
al./1994 esquizofrénia
Martinez et 67 Carrega ECFOS Augmenta la carrega: llarga
al./2000 evolucid, baix funcionament
social, simptomes negatius i
hospitalitzacions
Marqués et Coneixements sobre KASI Pocs coneixements
al./2005 esquizofrénia
Espina et 67 Ansietat EPQ-A Simptomes depressius
al./2006 Depressio BDI
Personalitat SAS
Vidal et al./2008 41 Ambient familiar PANSS Emocié expressada relacio-
FES nada amb simptomes positius
Fernandez/2010 30 Carrega CAF No sobrecarrega
Inventario de
Estrategias de
Afrontamiento
Zarit
Mérquez i Ca- Percepcions, necessitat i Utilitat dels grups d'autoa-
rrasco/2010 reivindicacions juda
Carriel et Qualitat de cures Manca de cura més
al./2011 humanitzada
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Ala taula 7, es presenta un resum en les troballes més significants dels estudis pu-
blicats en revistes internacionals sobre cuidadores de persones amb esquizofrénia.

Taula 7

Resum d'estudis a cuidadores de persones amb esquizofrénia en revistes
d'ambit internacional

|Autor/any/lloc

Mostra

Variable

Qiiestionari

Resultats

Breitborde et al.

60

Emocié expressada

Camberwell family interview

La sobreimplicacié emocional de la

d'afrontament

2009 Suport social Arizona Social cuidadora associat a la carrega i la
USA Carrega Support Interview Schedule manca de suport social prediu un
Salut fisica i Burden assessment scale pitjor estat de salut
psicologica RAND 36-item health survey
Giron et al. 50 Social Behaviour Assessment | Les intervencions psicosocials fami-
2010 Schedule liars disminueixen la carrega familiar
Alacant
Hadrys 141 | Carrega Involvement Evaluation Les principals fonts de preocupacié
2011 Questionnaire que s'associen amb la carrega de les
Polonia cuidadores son la salut, el futur, I'e-
conomia, cures diaries. La carrega
augmenta amb I'edat, ser pare i a les
hores de dedicacié. Presenten
menys carrega els que tenen més ca-
pacitat d'afrontament i autonomia.
Gongalves-Pe- | 115 | Carrega General Health Questionnaire | !/3 de les cuidadores presenten an-
reira et al. Aspectes positiusi | Experience of Caregiving goixa relacionada amb sofriment,
2013 negatius del Inventory estigma, pérdues, forma de afronta-
Portugal cuidatge Social Network Questionnaire | ment del pacient
Formes

Panayiotopoulos| 165 | Carrega Involvement Evaluation Les families amb nivells alts d'estrés i
2013 Questionnaire carrega rebutgen als propis familiars
Xipre amb esquizofrénia produint un major
grau de marginacié social
Suro i Weisman | 176 | Etnia Burden Assessment Scale for | La carrega subjectiva i objectiva esta
2013 Carrega Families of the Seriously Men- | relacionada amb la salut mental de
USA Interdependéncia | tally Il la cuidadora
Salut mental Measurement of

Independent and Interdepen-

dent self-construal Scale

Beck Depression Inventory

Beck Anxiety Inventory
Saunders 10 Els quatre aspectes que més afecten
2013 als cuidadors son: sentir-se margi-
USA nats, necessitat de respostes, con-

fianca en Déu i manca de suport
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Autor/any | Mostra Variable Qiiestionari Resultats
Roldanetal. | 94 Sobrecarrega Family Problems Questionnaire | El pla de cures personalitzat a la llar
2013 millora la carrega percebuda per la
Barcelona familia
Hernandez et | 54 Sobrecarrega Family Burden Interview L'esperanca és la font d'ajuda a la fa-
al. Esperanca Sche-dule milia i es relaciona amb tipus d'inte-
2013 Patient’s Future Scale raccié familiar, oci i presencia de
USA simptomes fisics i emocionals
Mcauliffe et al.| 6 Al diagnostic hi ha sentit de perdua.
2014 L'acceptaci6 posterior apareixen senti-
Irlanda ments d'amor i responsabilitat.

Com es pot observar, son molt pocs els estudis que shan trobat publicats en el nostre
context relacionats amb cuidadores de malalts amb esquizofrenia. Quan sanalitzen,
presenten una variabilitat d'objectius, utilitzant predominantment metodologia quan-
titativa, malgrat que sobserva que els subjectes d'estudi son mostres petites i, per tant,
extrapolar els resultats pot donar lloc a conclusions erronies. La tematica estudiada és
molt variada: coneixements sobre |’esquizofrénia, carrega, nivells d'ansietat, nivells de
depressio, personalitat, percepcions, necessitats i reivindicacions. En canvi, en 'ambit
internacional podem observar que la mida de la mostra d'alguns estudis augmenta i la
principal variable d'estudi és la carrega, pero esta avaluada amb guiestionaris diferents.

Estudis sobre programes d’intervencions dirigits a cuidadores de persones
amb esquizofrénia i problemes de salut mental en el nostre context

Rangil et al. (1996): “Taller de resolucion de problemas para familiares de enfermos
esquizofrénicos”

Es va realitzar un taller de resolucio de problemes als familiars de primer grau de per-
sones amb esquizofrénia de la Subdivisio de Psiquiatria i Psicologia Clinica d'un hospital
de Barcelona. L'objectiu, a curt termini, era ajudar els familiars a afrontar situacions
conflictives de la vida quotidiana; a mitja termini, reduir la tensio dels familiars en la
seva relacio amb el malalt; i, a llarg termini, contribuir a la reduccié de les recaigudes
dels malalts. La mostra era de 40 familiars, dividits en quatre grups. Es realitzen 7 ses-
sions, d'una durada d’1,5 hores per setmana. L'equip que realitza la intervencio era
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multidisciplinari (metges, infermeres, treballadors socials). El contingut del taller era
sobre habilitats de comunicacio, técniques de resolucié de problemes i mesures d‘a-
frontament i reduccio de lansietat. Es va mesurar l'eficacia de la intervencié amb un
qgliestionari Ad-hoc. La valoracio al final del taller per part dels familiars va ser positiva,
el 72% van practicar la técnica, un 65% dels quals van resoldre algun dels problemes
plantejats. El 45% ha practicat tecniques de relaxacio.

Muela i Godoy. (2001a, 2001b): “Programas actuales de intervencion familiar en es-
quizofrenia”. “Programas de intervencion familiar en esquizofrenia dos afios del
seguimiento del estudio de Andalucia”

Es realitza un programa d'intervencié familiar en esquizofrenia a Andalusia, amb l'ob-
jectiu de reduir lemoci6 expressada, disminuir lestrés familiar i augmentar el nivell
de coneixements sobre l'esquizofrenia per part dels familiars. El nombre de families
que hi varen participar va ser de 25, 15 de les quals pertanyien al grup experimental
i 10 al de control. El programa estava dividit en quatre fases. Fase 0: d'avaluacié per
escollir els subjectes d'estudi; Fase |: psicoeducativa de 15 sessions programades set-
manalment d’una durada de 2,5 hores; Fase II: d'intervencio familiar incloent el malalt,
15 sessions setmanals d'una durada d’1,5 hores; li, per Gltim, la Fase lll: de seguiment,
amb trucades telefoniques cada 15 dies durant un any. No especificava com es mesu-
rava l'eficacia de la intervencio. Els resultats manifesten que, durant el segon any, no
hi va haver reingressos hospitalaris dels familiars del grup experimental, va millorar
l'emocid expressada, el nivell de coneixements dels familiars i va disminuir l'estres o
carrega subjectiva, diferéncies que van ser estadisticament significatives en relacio
amb el grup control.

Terrassa et al. (2002, 2003): “Ansiedad en familiares de esquizofrénicos: eficacia
de un programa de intervencion familiar”. “Ira'y depresion en familiares de perso-
nas con esquizofrenia: incidencia de un programa de intervencion familiar”

Es realitza una intervencio psicoeducativa als familiars de persones amb esquizofrénia
de Palma de Mallorca. L'objectiu del programa consistia a analitzar la incidencia del
programa sobre la resposta d'ira, depressio i ansietat dels familiars. La mostra era de
25 familiars. La intervencio estava dividida en 3 fases: Fase 1: Avaluaci6 inicial: ava-
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luacio dels familiars de forma individual; Fase 2: Intervencio: informacio6 i/o educacio
individual d'1 hora a la setmana entre 3 i 6 mesos; Fase 3: Reavaluacio i valoracio del
canvi terapeutic: es va mesurar la validesa del programa amb una durada d'1 mes. El
contingut de la intervencio consistia a donar informacio i utilitzacio de técniques cog-
nitiu-conductual: técniques de desensibilitzacio, d'autocontrol, entrenament en el ma-
neig de contingencies, entrenament en habilitats de comunicacio i entrenament en
resolucio de problemes. Es va mesurar l'eficacia de la intervenci6 abans i 1 mes després
mitjancant I’“Inventario de Ansiedad Estado-Rango” (STAI), “Inventario de Situaciones
y Respuestas de Ansiedad” (ISRA), “ISRA-especifico”, el “State-Trait Anger Expressions
Inventory STAXI” versio espanyola i el BDI versio espanyola. Les conclusions de lestudi
son que, després de les intervencions, hi ha una disminucio del nivell dansietat dels fa-
miliars, malgrat que les diferéncies no son sempre estadisticament significatives i dis-
minueixen els nivells d'ira i de depressio amb diferéncies estadisticament significatives.

Inglot et al. (2004): “Intervencion familiar en la esquizofrenia: su dimension en un
drea de salud”

La intervencio es realitza a un grup format per 5-8 families, sense incloure el malalt,
en 7 unitats de salut mental comunitaria a Gran Canaria i una durada d’1,5-2 anys.
L'objectiu del treball era desenvolupar i disseminar un programa d'intervencio familiar
en U'esquizofrénia. La mostra final estava composta per 152 families. El model estava
dividit en diferents fases: Fase de preseleccio de families; Fase de connexid-avaluacio;
Fase dintervencio: Amb un 1r modul psicoeducatiu d'una sessio per setmana, durant
6 setmanes. El contingut de les sessions es distribuia: 1a sessio: Qué és |’esquizofrénia;
2a sessio: Quines son les causes de l'esquizofrénia; 3a sessio: Qué fer davant l'esqui-
zofrenia. Els recursos terapeutics; 4a sessio: Quée fer davant lesquizofrénia: la parti-
cipacio de la familia; 5a sessio: El que la familia pot fer per ajudar el pacient; 6a
sessio: Recapitulacio, perspectives de futur i discussio final. Un 2n modul d'ajuda a la
recuperacio i resolucio de problemes: amb una sessio mensual de dues hores el 1r any
i una sessio trimestral de dues hores el 2n any. Davant de problemes concrets durant
aquest modul, es podien realitzar intervencions unifamiliars amb la preséncia del pa-
cient. Les sessions eren dirigides per dos professionals (psiquiatres, psicolegs, infer-
meres o treballadors socials). No es descrivien els quiestionaris utilitzats per mesurar
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l'eficacia de la intervencio ni els resultats.

Bellver et al. (2005): “Modificacion de la expresividad emocional familiar tras una in-
tervencion psicosocial: estabilidad en el tiempo”

Es realitza una intervencié familiar d'orientacié cognitiu conductual amb lobjectiu de
disminuir lestrés ambiental dels cuidadors de persones amb esquizofrénia a Valencia.
La mostra era de 37 cuidadors, es va contactar amb ells mitjancant les consultes externes
de psiquiatria. Es varen realitzar sessions amb els cuidadors durant 1 any. Es va mesurar
leficacia de la intervencio abans, durant i 5 anys després mitjancant el “Cuestionario
Familiar de CAMBERWELL” (CFl), que mesura el nivell d'emoci6 expressada (EE) dels fa-
miliars. A linici de l'estudi, el 73% tenien una emocio EE, un 43,2% va disminuir els nivells
dEE després de la intervencio i ningll no laugmenta. Un 35% no va variar. Al cap de 5
anys, un 51,2% va reduir el nivell d'EE.

Otaduy. (2007): “Psicoeducacion a familias de pacientes con esquizofrenia en una
unidad de hospitalizacién breve”

Es realitza una intervencio en psicoeducacio als familiars de persones amb esquizo-
frénia ingressats a una Unitat de Psiquiatria de Madrid amb l'objectiu d'augmentar
l'adherencia al tractament dels pacients i contribuir a un millor pronostic i evolucio
de la malaltia. Es varen realitzar 3 sessions, 3 dies consecutius d'una hora de durada.
L'equip que realitza la intervencio era infermeria. El contingut de les sessions estava
format per conceptes relacionats amb la malaltia amb metodologia expositiva i par-
ticipativa. Es va mesurar l'eficacia de la intervencié amb un gliestionari Ad-hoc. Les
principals conclusions de l'estudi son que augmenta el nombre de pacients ingressats
que, posteriorment, van al Centre de Salut Mental, augmenta el coneixement en
psicopatologia i tractament i major compromis en els cuidatges.

Hurtado et al. (2008): “Una experiencia con grupos multifamiliares en pacientes
con esquizofrenia”

Estudi de cas-control amb 8 cuidadors en cada grup, realitzat en una unitat de mitja
estada de Barcelona. L'objectiu era millorar els coneixements sobre l'esquizofrenia, la
carrega i el suport social dels cuidadors. La intervencio es va iniciar amb sessions set-
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manals amb la familia i el pacient, seguides de 3 sessions psicoeducatives sense la pre-
sencia del malalt. Posteriorment, families i malalts es reuneixen en sessions bimensuals
durant un any, per iniciar la fase d'entrenament en solucio de problemes. Les sessions
son dirigides per dos terapeutes. Es va realitzar una avaluacio basal i postintervencio
als pacients i als familiars. Les escales utilitzades en els pacients varen ser Brief
Psychiatric Rating Scale (BPRS) per valorar l'estat mental, Escala de Evaluacion de la
Actividad Global (EEAG) per mesurar el seu funcionament global i Duke-UNK Functional
Social Supportquestionnaire (DUFSS) per valorar el suport social percebut. Els qliestio-
naris utilitzats per als cuidadors van ser el KASI per avaluar els coneixements de la ma-
laltia, Caregivers Burder Interview (CBI) i General Health Questionnaire-28 items
(GHQ-28) per avaluar la carrega familiar i DUFSS. Amb la intervencio, van millorar els
coneixements sobre l'esquizofrénia, hi va haver una reduccio de la carrega familiar;

en canvi, no va millorar el suport social ni el funcionament psicosocial dels pacients.

Romero et al. (2009): “Programa de psicoeducacion familiar en la esquizofrenia.
Experiencias enfermeras”

Projecte d'investigacio que es pretén realitzar en un centre de salut mental de Se-
villa. Consisteix en un programa psicoeducatiu, dividit en 4 sessions de 2 hores de
durada. El contingut de les sessions és: Sessio 1: Concepte, simptomes i tipus d'es-
quizofrenia; Sessid 2: Vulnerabilitat. Causes, curs i evolucio; Sessid 3: Tractament
farmacologic; Sessio 4: Afrontant el trastorn. Cuidar-se per cuidar. El grup estara
compost per 10-12 families i sera una infermera qui dirigira la intervencio. L'eficacia
del programa es mesurara amb un qgiiestionari Ad-hoc.

Higuera i Ramirez. (2011): “Implementacién de programas de psicoeducacién fami-
liar en la prdctica clinica: andlisis de una experiencia”

Es realitza un programa psicoeducatiu als cuidadors de persones amb esquizofrénia a
Cadis, que son atesos en una Unitat de Gestio Clinica de Salut Mental; es formen grups
de 8 families. Es varen realitzar a linici sessions grupals setmanals, d'una durada d’1,5
hores i, posteriorment, varen ser quinzenals durant 9 mesos. L'equip que realitza la in-
tervencio és interdisciplinari (psiquiatres, psicolegs, infermeres, treballadors socials).
El contingut de les sessions és informaci6 general sobre [’esquizofrénia i entrenament
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d'habilitats. Es mesura l'eficacia de la intervencié mitjancant [“Escala de Funciona-
miento de Rol" per tenir una mesura del nivell de desenvolupament social del pacient,
i als familiars ['“Entrevista KASI”, “Cuestionari GHQ-28”, “Cuestionario de Actitudes
Generales hacia la Enfermedad Mental” i "Cuestionario de satisfaccion Ad-hoc" per va-
lorar els beneficis obtinguts després de la participacio. L'estudi esta en curs i només hi
ha com a resultats una valoracio positiva per part dels professionals.

Amaro. (2012): “Programa grupal psicosocial y psicoeducativo dirigido al cuidador
principal del enfermo en fase temprana de la esquizofrenia”

Projecte que es realitzara a la xarxa de salut mental extrahospitalaria de Biscaia, on
participaran 14 subjectes al grup control i els mateixos a 'experimental, amb l'objectiu
de millorar la simptomatologia ansiosa i la qualitat de vida del cuidador principal de
persones amb esquizofrénia. Les sessions les realitzaran infermeres especialistes en
SM, acompanyades duna treballadora social, un psiquiatre o un psicoleg, amb una fre-
qiiéncia setmanal, una durada de 90 minuts i en les quals participara tant el malalt
com la cuidadora. El contingut de les sessions sera: Sessio 1: Presentacio; Sessio 2:
Simptomes, tipus i pronostic; Sessio 3: Etiologia i tractament; Sessio 4: Efectes de la
medicacio; Sessid 5: Habits higiénics i dietetics saludables; Sessio 6: Aprendre a ges-
tionar i afrontar les crisis; Sessio 7-8: Actituds, expressio de sentiments i afrontament
d'emocions negatives; Sessio 9-10: Millorar ambient familiar i suport social; Sessio 11-
12: Coneixer la sindrome de la cuidadora. Organitzacions i recursos familiars; Sessio
13-14: Dispositius socials i sanitaris. Conceptes juridics i legals; Sessio 15-16: Resolucio.
Es realitzara una avaluacio a la cuidadora amb UEscala d'Avaluacio6 de lAnsietat de Ha-
milton i UInstrument d'Avaluacié de Qualitat de Vida (WHOQOL-BREF), un mes abans
de la intervencid, 1 setmana després de la intervencié i 6 mesos després.

Bahamonde et al. (2012): “Programa psicoeducativo en trastorno del suefio en fami-
liares con trastorno mental grave”

Projecte per realitzar en una Unitat de SM Comunitaria de Sevilla, on es descriu un
programa psicoeducatiu en el trastorn de la son en familiars de pacients diagnosticats
d'esquizofrenia o de trastorn bipolar. El programa sera dirigit per una infermera espe-
cialista en SM i infermeres residents. Consisteix en 4 sessions setmanals d'una durada
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d’1,5 hores. Tant el grup experimental com el control estara format per 12 cuidadores.
El contingut de les sessions és: Caracteristiques generals de la son, Principals proble-
mes a l'hora de conciliar la son, Mesures d'higiene de la son i tractament. L'eficacia

de la intervenci6 es mesurara abans i als 3 mesos de finalitzar-la amb

el "Cuestionario de Oviedo" i |"Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit".

A la taula 8, podem observar un resum dels estudis detallats anteriorment.

Taula 8
Resum d'estudis sobre programes d'intervencié dirigits a cuidadores de persones
amb esquizofrénia
Estudi Mostra Equip Intervencié Qiiestionaris Resultats
1996 40 familiars Multidisciplinari | 2 mesos Ad-hoc 72% apliquen reso-
Rangil et al. Resolucié de lucié de problemes
Barcelona problemes 45% fan relaxacié
2001 15 grup 20 mesos No reingressos al
Muela i Godoy experimental Programa psicoeducatiu grup experimental
Andalusia 10 grup control Intervencié familiar
Trucades telefoniques
2001,2002 25 familiars 6 mesos STAI Disminueix ansietat,
Terrassa et al. Programa psicoeducatiu | ISRA ira i depressio
Palma de Mallorca Tecniques STAXI
cognitiu-conductuals | BDI
2004 152 familiars Multidisciplinari | 24 mesos
Inglot et al. Programa psicoeducatiu
Gran Canaria Resoluci6 de problemes
2005 37 cuidadors 12 mesos CFI 43% disminueixen EE
Bellver et al. Intervencié familiar Als 5 anys 51
Valéencia cognitiu-conductual 2% redueixen EE
2007 Infermeria 3 dies Ad-hoc Augmenta seguiment
Otaduy Programa del pacient
Madrid psicoeducatiu Augmenten
coneixements
Més compromis

2008 8 grup Terapeutes 14 mesos Pacients: Milloren
Hurtado et al. experimental Programa psicoeducatiu | BPRS coneixements
Barcelona 8 grup control Resoluci6 de problemes | EEAG Reduccié de carrega

DUFSS No millora suport

Cuidadors: social

KASI No millora funciona-

CBI ment psicosocial

GHQ-28

DUFSS
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Projecte 10-12 families | Infermeria 1 mes Ad-hoc
2009 Programa
Romero et al. psicoeducatiu
Sevilla
2011 8 families per | Multidisciplinari | 9 mesos KASI Pendent.
Higuera i Ramirez | grup Programa psicoeducatiu | GHQ-28 Valoracié positiva
Cadis Entrenament d'habilitats | Cuestionario de | dels professionals
actitudes hacia
enfermedad
mental
Projecte 14 grup control | Multidisciplinari | 4 mesos Escala avaluacio
2012 14 grup Programa ansietat de Ha-
Amaro experimental psicoeducatiu milton
Biscaia WHOQOL-Brief
Projecte 12 grup control | Infermeria 1 mes Cuestionario
2012 12 grup Programa Oviedo
Bahamonde et al. | experimental psicoeducatiu sobre Escala
Sevilla trastorn de la son sobrecarga
cuidador de
Zarit

Es un repte i es creu necessari que des d'infermeria shan de replicar i aprofundir
estudis sobre les cuidadores de persones amb esquizofrenia, dissenyar programes
d'intervencié amb el suport de les investigacions realitzades per proporcionar es-
tratégies que ajudin les families a fer front als problemes diaris i, com a resultat,
millorar el benestar i la qualitat de vida de la cuidadora, prevenir i solucionar els
efectes adversos que comporta el cuidatge i, consegiientment, estar en les millors

condicions per cuidar la persona malalta.

1. 4. Salut mental positiva i autocura

1.4.1. Concepte i evolucié de la salut mental positiva

L’OMS (1946) ens defineix la salut com un estar de complet benestar fisic, mental i social
ino simplement com U’abséncia de malaltia. En aquesta definicid, sobserva la necessitat
d'abordar la salut com un aspecte global en que les persones se les ha d'atendre en les
seves diferents dimensions de salut que envolten a l'ésser huma (Flores, 2009), a més a
més, ens marquen les directrius per a la construccié d'una perspectiva positiva de la
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salut mitjancant 'estat de benestar. Les persones en un estat de benestar funcionen
comodament en la societat i estan satisfetes en els seus assoliments (Johnson, 2000).
La mateixa organitzaci6 (2013) defineix la Salut Mental com ‘estat de benestar en el
qual Uindividu és conscient de les seves propies capacitats, pot fer front a les tensions
normals de la vida, pot treballar de forma productiva i fructifera i té la capacitat de
fer una contribucio6 a la seva comunitat‘. La SM, des d’una perspectiva actual, és un
concepte dinamic i canviant, pel qual totes les persones al llarg de la vida travessen
per diferents periodes en que el grau de salut varia dintre d’un “continuum” salut-ma-
latia i, com a conseqiiencia, el cos i la ment s’han d'adaptar cada cop que les circums-
tancies internes o externes canvien ( Pacheco, 2008; Ugalde & Lluch, 2003). Molts
autors, per aquest motiu, defensen que la SM no s’ha de considerar com una cosa in-
dependent de la salut general. L’estreta relacio entre la salut fisica i la SM es posa de
manifest, ja que, quan hi ha un problema de salut fisica, l'estat mental de la persona
es veu afectat (preocupacio, oblits, irritabilitat, etc.), tal com passa quan hi ha algun
problema de salut mental, la salut fisica també se’n ressent (dificultat per dormir, con-
sum de toxics, problemes gastrointestinals, etc.) (Lluch, 2008).

La SM esta influenciada per factors intrapsiquics, estressos ambientals (pobresa, discri-
minacio, etc.,) i la capacitat d'adaptacio de cadascu al seu context. Per tant, variables
socials, economiques i educatives, entre altres tenen la mateixa rellevancia per a la SM
que els factors psicologics (Barron, 1996). Amés a més, té un fort component subjectiu
(com se sent i pensa), quan una persona diu que no es troba bé és perqué no es troba
bé, convertint-se en una dada molt rellevant per avaluar l'estat de salut de la persona.

Les demandes de la poblacio en referéncia a la SM son escasses en el nostre context.
Malgrat la filosofia que impregna el terme SM, és de caracter marcadament positiu,
molts aspectes vinculats amb la SM son negatius, relacionats principalment amb les ma-
lalties o trastorns mentals. Aquesta perspectiva es correspon, fonamentalment, amb el
model clinic tradicional i respon a la necessitat de tractar els trastorns mentals i curar
les persones malaltes (Lluch, 2003). En els centres de salut, s'aborda, doncs, principal-
ment, la patologia, centrant el tractament amb la simptomatologia clinica (Lluch,
2008). Els professionals que es dediquen a la SM tenen certes responsabilitats i han de
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ser capacos de treballar en totes les arees d’influencia de la SM, aclarint criteris d’ac-
tuacio i concretant les activitats de promocio i prevencio (Ugalde & Lluch, 2003). Ja
des de lany 1958, Jahoda va aconsellar avancar cap a una intervencio centrada a po-
tenciar el desenvolupament personal positiu.

La SM suposa un domini de les arees de la vida relacionades amb [’amor, el treball, el joc
i, fins i tot, amb la felicitat. Les persones amb SM estan capacitades per valorar i elegir,
aixi com realitzar i ordenar les seves accions dirigides a laconseguiment d'objectius (Orem
& Vardiman, 1994). Entre els components de la SM, es troben (Johnson, 2000):

« Autodomini: La persona demostra autonomia, independencia i una tendéncia a
creure en els valors i les regles de conductes pels quals es regeix la seva vida.

« Orientacio del creixement: La persona vol sortir del seu “statu quo” per progressar
cap a la seva autorealitzaci6 i maximitzar les seves capacitats.

« Tolerancia a la incertesa: La persona fa front a la incertesa de la vida i a la certesa
de la mort amb fe i esperanca.

« Autoestima: L’autoestima es construeix sobre |’autoconeixement i la consciencia
dels seus talents, capacitats i limitacions.

« Domini de "entorn: La persona és eficag, capag, competent i creativa a l’hora de
fer front amb Uentorn i d’influir-hi.

« Orientacio a la realitat: La persona distingeix entre fets i fantasia, entre el mén
real i el mon dels somnis i actua d’acord amb aixo.

« Tractament individualitzat de U’estrés: la persona sap experimentar la depressio,
ansietat, etc., de la vida diaria i és capac de tolerar alts nivells d’estres, sabent
que aquesta situacio no durara sempre. La persona és flexible i pot experimentar el
fracas sense autocastigar-se, afronta crisis sense necessitat d’ajuda més enlla del
suport de la familia i amics.

En els Ultims anys, linterés per l'estudi del vessant positiu de la SM esta creixent, pero
és un terme poc utilitzat. Existeix una gran confusi6 en ['Us de la terminologia positiva,
ja que ens trobem amb diferents termes per referir-se a aquest concepte: benestar,
tolerancia, creixement personal, autodeterminacio, optimisme, capacitat d'afronta-
ment, felicitat, satisfaccio, qualitat de vida, etc. Tots estan intimament relacionats,
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s'analitzen des de diferents perspectives i és dificil precisar el seu contingut especific.

La Salut Mental Positiva ens ajuda a comprendre el funcionament mental dels éssers hu-
mans des d'una visio positiva: optimista, saludable, orientada al benestar i al creixement
personal. Es un concepte que serveix per acotar un espai dedicat especialment a la pro-
moci6 de la SM, amb una perspectiva denfortiment i desenvolupament optim de 'ésser
huma, plantejant unes intervencions d'accions saludables que puguin ajudar a mantenir,
potenciar, reforcar i incrementar el nivell de SM (Lluch, 2008).

La SM+ és la capacitat d'intentar estar i sentir-se al millor possible dintre de les circums-
tancies especifiques en les quals un es trobi (Lluch, 2008). A partir daquesta definicio,
sha d'entendre que tant lalegria com la tristesa, sentir-se animat o desencantat son es-
tats emocionals que inclouen pensaments i, molt especialment, sentiments tant positius
com negatius, i son tots dos estats de normalitat psiquica i saludables. Cal parlar d‘alguns
aspectes negatius de la salut mental perqué no s’ha de creure que la SM+ és estar sempre
felic i content. Ben al contrari, hi ha moltes ocasions en que el veritablement saludable
és sentir-se trist, enfadat o decebut. La vida quotidiana de les persones no és estable,
succeeixen coses bones i dolentes, agradables i desagradables; per tant, els estats emo-
cionals han de fluctuar. Es evident que cal promocionar i potenciar els estats positius o
de benestar, com la felicitat, alegria i satisfaccio, pero també cal reservar un espai per-
que la ment pugui expressar la seva propia complexitat i la de la vida en general (Lluch,
2002). Comprendre la tristesa, l'enyoranca, la malencolia i el plor seran respostes d'un
bon nivell de SM (Lluch, 2008). Les fluctuacions presentades tenen uns limits que, si se
superen, tant per defecte com per excés, poden provocar patologia, pero, actualment,
els limits positius, saludables o normals es desconeixen.

La definicio realitzada per Orem i Vardiman (1994) ens conceptualitza la SM+ com les
formes de funcionament huma en les situacions de la vida que expressen les qualitats
intrinsecament humanes i el seu desenvolupament personal, mentre conviuen i treba-
llen amb altres persones en la seva comunitat. Aquest funcionament requereix una com-
prensio del llenguatge, els conceptes, el coneixement i els costums socials de la
comunitat. Les persones amb SM+ son conscients del seu propi jo, i aquest els permet
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ser i fer en privat i en associacié amb altres, les persones son conscients de la seva co-

existencia amb els altres, aixi com del seu estat de separacio respecte a ells.

El Govern espanyol, aixi com el de les diferents comunitats autonomes, inclouen en les
seves politiques de salut i mitjancant els plans directoris el foment de la SM+ (Genera-
litat de Catalunya, 2012; Parlamento Europeo, 2006). Els estudis realitzats a la Unio
Europea denoten linterés per incloure el vessant positiu de la SM en les enquestes na-
cionals d'avaluaci6 de la salut, pero el problema principal esta en el déficit conceptual
i métric de la SM+. Les escales que avaluen el vessant positiu de la SM estan configurades
a partir de conceptes afins tals com el benestar psicologic, satisfaccié personal o qua-
litat de vida. En l'estudi sobre l'estat de SM de la poblacié europea, es va plantejar l'a-
valuacio de la SM+ (utilitzant com a sinonim benestar psicologic) en termes de vitalitat
i energia mitjancant lindex de Vitalitat i Energia (EVI) de 4 items, del giiestionari de
Salut 36-F (Lluch, 2008). Aquest qliestionari ha estat utilitzat en nombrosos estudis per
determinar la qualitat de vida i una part per detectar la SM+, per tant, podem consi-
derar que la SM+ és un indicador de qualitat de vida. Altres instruments destacats per
mesura els constructes afins a la SM+ son: "Escala de Balance Afectivo de Bradburn”,
"The General Well-Being Shedule de Dupuy”, "The Subjective Well-Being de Ryff", "The
Live Orientation Test de Scheier and Carver" i "The Warwick-Edinburgh Mental Well-
Being Scale” (Lluch, 2013).

Una area important amb un gran impacte social és 'estudi de les bases del benestar
psicologic. L'estudi del benestar no és una qiiestio de plaer o serenitat per a la per-
sona, sin6 que té importants implicacions per a la SM i fisica tenint en compte el
seu context social i comunitari. El benestar de les persones té uns beneficis a mitja
termini en forma d'estabilitat i satisfaccio familiar, en les relacions interpersonals,
en el rendiment laboral i de bona salut i més longevitat (Hervas, 2009).

En els antecedents de l'estudi del benestar es troba el treball de M. Jahoda (1958),
sobre un model on s‘incloien les caracteristiques que definien un estat de SM+. Par-
tint d'aquest model, més recentment, 'han aprofundit C. Ryff el 1989, D. Orem l'any
1995, l'any 1999, M. T. Lluch i el 2002, C. Keyes.
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El treball de Jahoda esta vinculat a Uinici del model comunitari i pretén reivindicar
la promocio de la SM i no només la prevencio de la malaltia. Va articular la concepcio
de la SM+ des d'una perspectiva de mdltiples criteris, va formular 6 criteris generals
i 16 dimensions especifiques (taula 9).

Taula 9
Criteris generals i dimensions especifiques de SM+. Jahoda 1958

Criteris generals Dimensions especifiques
Actituds cap a un mateix Accessibilitat del Jo a la consciéncia

Concordancia Jo real-Jo irreal

Autoestima

Sentit d'identitat
Creixement i autoactualitzacié Motivacié per la vida

Implicacié en la vida
Integracié Resistencia a I'estrés
Autonomia Conducta independent
Percepcié de la realitat Percepcié objectiva

Empatia o sensibilitat social
Domini de I'entorn Satisfaccié sexual

Adequacié en |'amor, el treball i el temps de lleure
Adequacié en les relacions interpersonals
Habilitats per satisfer les demandes de I'entorn
Adaptacid i ajust

Resolucié de problemes

Font: LLUCH, 2008

Ryff (1989) planteja el benestar com un reflex d'un funcionament psicologic optim,
en qué una persona pot sentir-se plena de benestar psicologic i experimentar més
emocions negatives que emocions positives a causa del moment i les circumstancies.
El model planteja 6 dimensions: autoacceptacio, relacions positives, autonomia, do-
mini de U'entorn, proposit en la vida i creixement personal.

Orem (1995) va identificar 38 comportaments que es desenvolupen en la vida diaria
i que després va agrupar en 5 categories. Aquestes categories indiquen el funciona-
ment huma dintre dels grups socials i son les seglients: funcionament dintre de la
realitat, funcionament per organitzar i mantenir l'ordre en la vida diaria, funciona-
ment amb integritat i autoconsciéncia, funcionament com a persona que viu en una
comunitat i funcionament amb una comprensié creixent de la humanitat.
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Keyes (2002) planteja un model que diferencia tres ambits per descriure la SM+: be-
nestar subjectiu, benestar psicologic i benestar social. El benestar psicologic incor-
pora les 6 dimensions de Ryff i el benestar social es mesura a través de la coheréncia
social, integracio social, contribucid social, actualitzacio social i acceptacio social.
En aquest model, és manté una perspectiva global de la persona en la qual no sola-

ment es té en compte els processos interns, sind també els socials i comunitaris.

A continuacio, es detalla el Model Multifactorial de Salut Mental Positiva proposat per
Lluch. Aquest es va formular lany 1999, esta centrat en l'estudi conceptual i métric
del vessant positiu de la SM i dissenyat per treballar tant en l'ambit de la prevencio
com de la promocio6 de la SM. Els factors plantejats estan basats en els criteris formulats
per Jahoda, és un model compost per 6 factors (taula 10)

Taula 10
Model multifactorial de SM+

Factors Definicié

F1 Satisfaccié personal Autoconcepte / Autoestima
Satisfaccié amb la vida personal

Perspectiva optimista de futur

F2 Actitud prosocial Predisposicié activa cap al social / cap a la societat
Actitud social altruista / Actitud d'ajuda-suport cap els demes

Acceptacié dels demes i dels fets socials diferenciats

F3 Autocontrol Capacitat per I'afrontament de I'estrés / de situacions conflictives
Equilibri emocional / Control emocional

Tolerancia a la frustracid, a I'ansietat i a I'estrés

F4 Autonomia Capacitat per tenir principis propis
Independencia
Autoregulacié de la propia conducta

Seguretat personal / Confianga en si mateix

F5 Resolucié de problemes i Capacitat d'analisi
autoactualitzacié Habilitat per prendre decisions
Flexibilitat / capacitat per adaptar-se als canvis

Actitud de creixement i desenvolupament personal continu

F6 Habilitats de relacié interpersonal Habilitat per establir relacions interpersonals
Empatia / Capacitat per entendre els sentiments dels demés
Habilitats per donar suport emocional

Habilitats per establir i mantenir relacions interpersonals intimes

Font: LLUCH, 2008
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A partir d'aquest plantejament, Lluch va construir un instrument per operar el model
i poder mesurar la SM+, que consta de 39 items distribuits entre els 6 factors que
configuren el model (Lluch, 1999). L’instrument que va dissenyar és el que, poste-
riorment, s’utilitzara per mesurar la variable de SM+ d’aquest treball i que es des-
criura de forma detallada al capitol de metodologia.

1.4.2. Relacié entre la salut mental positiva i |’autocura

Orem, després de la formulacié de la TEDA, es va adonar de la importancia i la re-
lacié entre la SM+ i ’autocura; en ’article publicat conjuntament amb Vardiman
(1995), manifesten la dificultat d’alguns professionals de la infermeria a reconei-
xer les conductes de la SM+ de les persones, aixi com la manca d’instruments de
mesura de facil aplicacio per identificar aquests comportaments. Com ja hem co-
mentat en "apartat anterior, Orem i Vardiman (1995) va identificar 38 comporta-
ments que es desenvolupen en la vida diaria i que després varen agrupar en 5
categories, que configuren els criteris de SM+.

Segons les autores, la SM+ d'una persona és un estat compost per:

« Trets positius de la persona, que inclouen l'estat de consciéncia del propi jo de
la persona i del que aquest Jo li permet ser i fer en privat i en relacié amb els
altres.

« Consciencia de la persona sobre la seva coexisténcia amb els altres, i del seu
estat de separacio respecte a ells.

La SM+ s'accepta com una funcié del creixement i desenvolupament huma, la for-
macio6 de la personalitat i el caracter, els processos de maduracio personal i les
experiéncies de la vida. Amb aquesta idea de la SM+ i amb els plantejaments d'au-
tocura formulats per Orem (i descrits de forma detallada en el primer apartat del
capitol 1), Orem i Vardiman (1995) varen identificar i extreure els comportaments
d'autocura, agrupats en categories. Els comportaments dins de cada categoria s'ex-
pressen en termes de la conducta d'una persona en situacions vitals, indicant aixi
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cinc maneres de funcionament huma dins dels grups socials (Miguel, 2014). Aques-
tes categories son:

1. Funcionament dins d'un marc de realitat veridic (que coincideix amb la realitat).
Agrupa comportaments que reflecteixen la consciéncia racional de les persones i
el desig d'entendre, correlacionar i saber el que esta passant en la seva vida i
quina és la seva posicié en cada situacio.

2. Funcionament per donar lloc i mantenir U'ordre en la vida diaria. Agrupa com-
portaments relacionats amb fer i realitzar activitats de la vida diaria d'una manera
plenament conscient: empiric, intel:-ligent i racional.

3. Funcionament amb integritat i autoconsciéncia. Agrupa conductes de criteri que
relacionen la persona amb el seu passat historic i amb el present.

4. Funcionament com a persones que viuen en una comunitat. Agrupa comporta-
ments que expressen la integritat personal en les relacions socials i emfatitzen les
relacions interpersonals.

5. Agrupa comportaments que reflecteixen una integracié cada vegada més gran
del desenvolupament huma, diferenciadors d'una persona en la seva situacio de
vida pel que fa al moén global. Implicit en els comportaments d'aquesta categoria,
hi ha el progrés en la formacio6 del propi caracter i la llibertat en la recerca i elec-
ci6 de que fer amb la propia vida.

Cal que la persona, en la seva capacitat d'autocura, reconegui els comportaments
saludables requerits o la seva abséncia en les diferents situacions de la vida (re-
quisits d'autocura universals, de desenvolupament i d'alteracio de la salut). Quan
hi ha un deficit d'autocura i es requereix el suport de les infermeres, com a agents
d'autocura, també aquests professionals han de ser capacos de reconéixer els com-
portaments saludables de les persones de qui tenen cura o la seva abséncia, ja
que aixo aporta a la infermera un lloc per elaborar els seus propis judicis i deci-
sions sobre qué fer i com abordar els requisits d'autocura que cada persona, a la
qual brinda cures, requereix (Miguel, 2014).

En aquest sentit, els comportaments del pacient revelen trets del seu estat de
salut fisica i/o mental, de la presa de decisions i de les operacions productives o
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improductives d'autocura. Quan la malaltia psiquica o els trastorns organics inter-
fereixen en el funcionament mental dels pacients, les infermeres han de tenir el
coneixement i les habilitats per distingir els comportaments de SM+ dels comporta-
ments anomals.

Ala taula 11, es presenten les categories i els comportaments suggerits com a cri-
teris de SM + (Orem & Vardiman, 1995).

Tal com proposa Roldan (2011), és important tenir en compte en les valoracions els
requisits d'autocura. El valor que afegeixen Orem i Vardiman se centren en l'émfasi
sobre la SM+. En aquest sentit, assenyalen que, a més d'atendre els déficits en els
diferents requisits d'autocura, caldra ajudar els pacients a centrar-se en els progra-
mes de la vida diaria que fomenten la SM+ i el benestar. Aquests programes incor-
poraran activitats per conéixer i satisfer els components de les necessitats
d'autocura terapéutica, per regular l'exercici i desenvolupament de la seva agéncia
d'autocura i les capacitats d'autogestio en les seves situacions vitals.

La relacié entre la SM+ i l'autocura és una linia d'investigacio en la qual estan tre-
ballant diversos autors en el nostre context. (Albacar et al., 2013-a; Albacar-Riobdo
et al.,2013-b; Miguel, 2014; Sanchez et al. 2013; Sanchez-Ortega, Puig-Llobet, Lluch-
Canut, Miguel-Ruiz & Roldan-Merino, 2013)
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Taula 11

Conductes de criteri de SM+ per categoria de funcionament

Categories

Conducta de criteri

Funcionament dins d'un marc de realitat veridic

- Investigo noves condicions o circumstancies

- Verifico la validesa de les meves percepcions

- Reconec els conceptes erronis

- Reflexiono sobre la informacié que tinc

- Avaluo I'adequacié dels meus coneixements i habilitats

Funcionament per donar lloc i mantenir I'ordre
en la vida diaria

- Ordeno i prioritzo les activitats

- Exerceixo la creativitat o busco ajuda per al desenvolupament

- Ajudo als membres de la meva familia desenvolupar

- Desenvolupo activitat cotidianes amb responsabilitat

- Responc de forma coherent per a la meva propia vida, salut i
benestar, i per als altres

Funcionament amb integritat i autoconsciéncia

- Mantinc la consciéncia de la meva propia historia

- Mantinc el passat historic separat del present

- Mantinc unes relacions apropiades amb altres persones, objectes i
esdeveniments externs

- Em desenvolupo sense dependéncia amb els altres

- Mantinc periodes de silenci per afavorir I'autoconsciéncia i
autoconeixement

- Presto atencid i faig inferéncies sobre els meus propis processos mentals

- Observo el meu comportament i el dels altres

- Utilitzo I'alegria per aconseguir enteniment

Funcionament com a persones que viuen en
una comunitat

- Conec el lloc que ocupo en la comunitat

- Exerceixo la responsabilitat en la comunitat

- Contribueixo a la vida de la comunitat

- Mantinc relacions satisfactories amb els altres

- Desenvolupo el concepte d'estimar

- Accepto relacions afectives amb altres

- No utilitzo els altres com un fi personal

- Evito que els altres m'utilitzin com a instrument
- Accepto i reconec la contribucié dels altres

- Comunico necessitats i sentiments

Funcionament amb una comprensié creixent
de la propia humanitat

- Gaudeixo dels éxits

- Cerco les meves experiéncies de felicitat

- Suporto el sofriment en aquelles situacions de la vida que no es
poden eludir o evitar

- Cerco les meves experiéncies de patiment

- Cerco la comprensié de la malaltia i altres pérdues en el context de
la humanitat

- Reflexiono sobre la meva vida i els meus valors

- Reconec situacions que necessiten control emocional

- Reflexiono sobre els valors que assigno a accions, esdeveniments o
condicions especifiques.

- Identifico i assigno significat a situacions de la vida diaria

- Reviso i avaluo I'adequat en el sentit huma, del meu sistema de
prioritats o jerarquia de valors
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Capitol 2: JUSTIFICACIO DE L'ESTUDI

Recomanacio6 2:
Posar estimacio a les activitats de la vida quotidiana.

La felicitat esta entre nosaltres amagada en el dia a dia

No hem d’afrontar cada activitat quotidiana (agafar el metro, comprar,
treballar,...) com un castig o amb indiferéncia; s’han de cercar els
aspectes positius d’aquestes activitats i posar-hi un estat d’anim favorable.

(Lluch, 2011)






2. JUSTIFICACIO DE L’ESTUDI

Com moltes infermeres novelles, en un principi, pensava que la meva vida professional
aniria encaminada, principalment, a la part assistencial i, en el meu cas, en una unitat
quirdrgica, pero les coses mai no es poden programar i aixo és el que fa que cada dia
despertem amb la il:-lusio sense saber que ens deparara el futur. L'apropament a la in-
fermeria de SM va ser per una serie de casualitats quan treballava col:-laborant amb
l'Escola d'Infermeria i per un interés personal en aquest camp. Des de l'any 1996 que
soc professora d'infermeria de SM i psiquiatria, al principi a lEscola d'Infermeria Verge
de la Cinta adscrita a la URV i, actualment, a la Facultat d'Infermeria de la URV, he tin-
gut la sort de coneixer, a través de l'Associacié de Familiars de Malalt Mentals de les
Terres de lEbre, familiars que son cuidadores principals de persones amb malaltia men-
tal. Aquestes cuidadores ens han transmes les seves vivencies i preocupacio, aixi com
les dificultats diaries que han de superar, tant a esfera social com sanitaria, per poder
ajudar i cuidar el seu familiar malalt. A partir d'aquest vincle creat, es va despertar el
meu interes a aprofundir el coneixement del mon de la familia i la cuidadora de les
persones amb malaltia mental i de com el col-lectiu infermer pot ajudar.

Consultades les investigacions publicades en el nostre ambit i amb les particularitats
culturals, hi ha pocs estudis on es descriuen les caracteristiques, les necessitats, les
vivéncies i les percepcions de la cuidadora principal de les persones amb esquizo-
frénia. Malgrat que aquests aspectes han estat estudiats en altres tipus de cuidado-
res, principalment de persones grans, els cuidatges a persones amb esquizofrenia
tenen unes caracteristiques especials derivades de la propia malaltia i relacionades
principalment amb ’estigmatitzacio social de la malaltia mental. Creiem necessari
iniciar una linia d’estudi que ens permeti atendre i “cuidar” la cuidadora principal
de la persona amb esquizofrénia.

La valoracié com a primera etapa del PAl, ha de ser realitzada acuradament per
detectar els déficits d’autocura i que la infermera pugui dur a terme els cuidatges
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necessaris i potenciar [’autonomia i el benestar de la persona. Per realitzar la va-
loracio, és necessari disposar d’un marc conceptual de referéncia, en aquest cas,
tal com ja hem descrit, la teoria que millor potencia la perspectiva d’autocura i
que té en compte atencid a la cuidadora com a “agent de cura depenent”; és
la TEDA de Dorothea Orem.

El treball d’investigaci6 que es presenta esta dissenyat per identificar els requisits
d’autocura i la SM+ de les cuidadores principals de persones amb esquizofrénia. Tal
com hem assenyalat, l'esquizofrenia és una malaltia cronica, en qué els pacients ne-
cessiten una supervisio o, fins i tot, cuidatges directes de forma constant, aixo exigeix
una presencia i una elevada dedicacié d’una persona que assumeixi el rol de cuidadora
principal. Per tant, les cuidadores requereixen atencio per part dels professionals d’in-
fermeria, per poder donar resposta a cadascun dels requisits d’autocura que genera la
situacio de cuidar; a la vegada, cal potenciar comportaments generadors de SM+ que
fomentaran ’assoliment d’un equilibri que permetra augmentar la qualitat de vida de
les cuidadores, evitant alguns dels efectes negatius del cuidar.

Aquesta tesi dona continuitat a la linea d’investigacio iniciada per Orem que vincula
la capacitat d'autocura amb la SM+, assenyalant que, com més es cuida un, millor
se sent amb ell mateix. Aquesta relacié també es pot formular en sentit invers, pen-
sant que, com millor sigui el nivell de SM+, major sera el nivell dautocura de la per-
sona. En el nostre context, van iniciar aquestes linees de treball Lluch i Roldan amb
les seves investigacions desenvolupant instruments per mesurar la SM+ i l’autocura,
respectivament. Aixo ha permes realitzar estudis posteriors sobre la relacié entre
els dos constructes.

El treball que es presenta continua explorant la relacio entre els comportaments
d'autocura i la SM+. Si s'avanca en el coneixement d'aquesta relacio, la infermeria
podra disposar de criteris més objectius per potenciar la capacitat d'autocura de les

persones a partir del reforc¢ dels aspectes positius.

Per tot aix0, ens plantegem els objectius que descrivim en l'apartat segiient.
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Capitol 3: OBJECTIUS DE LA
INVESTIGACIO | HIPOTESI

Recomanacio6 3:

No ser molt severs amb nosaltres mateixos ni amb els altres.
La tolerancia, la comprensio i la flexibilitat son bons

tonics per a la salut mental.

(Lluch, 2011)






3. OBJECTIUS DE LA INVESTIGACIO | HIPOTESI

3.1. Objectiu general
Valorar l'estat de salut de les cuidadores de persones amb esquizofrénia.

3.2. Objectius especifics

1. Identificar les caracteristiques sociodemografiques i cliniques de les persones re-
ceptores de cures.

2. Determinar les caracteristiques sociodemografiques i cliniques de les cuidadores
de persones amb esquizofrenia.

3. Analitzar la fiabilitat de l’Escala de Requisit d’Autocura i del qliestionari de Salut
Mental Positiva.

4, Avaluar el nivell de deficit d’autocures global i per dimensions/requisits de les
cuidadores de persones amb esquizofrenia.

5. Avaluar el nivell de salut mental positiva global i per factors de les cuidadores de
persones amb esquizofrénia.

6. Analitzar la relacid entre les caracteristiques sociodemografiques i cliniques i el
déficit d’autocures, global i per dimensions/requisits, de les cuidadores de persones

amb esquizofrenia.
7. Analitzar la relacio entre les caracteristiques sociodemografiques i cliniques i el

nivell de salut mental positiva, global i per factors, de les cuidadores de persones
amb esquizofrenia.
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8. Explorar la relacio entre el deéficit d’autocures i la salut mental positiva, de forma
global i per dimensions/requisits i factors, de les cuidadores de persones amb es-
quizofrenia.

3.3. Hipotesi
Les cuidadores de persones amb esquizofrénia tenen un bon estat de salut quan pre-
senten un déficit d'autocura baix i un nivell de salut mental positiva alt.
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Capitol 4: METODOLOGIA DE LA INVESTIGACIO

Recomanaci6 4:
No deixar que les emocions negatives bloquegin la nostra vida:
ens hem d’enfadar pero no ens hem de desbordar.

(Lluch, 2011)






4. METODOLOGIA DE LA INVESTIGACIO

4.1. Disseny de ’estudi

Estudi multicentric, transversal, descriptiu, correlacional i metric.
Es treballa amb metodologia quantitativa.

4.2. Ambit de I’estudi

Els escenaris on es va realitzar la investigacio es relacionen amb diferents espais
on es pot contactar amb les cuidadores de persones amb esquizofrénia, des de
l'ambit d'atencid a la SM comunitaria i hospitalaria i les Associacions de Familiars
de Malalts Mentals.

L’estudi es va realitzar en els serveis assistencials oferts per la Fundacio Pere Mata
(FPM) Terres de U’Ebre (Amposta-Tortosa), Centre de Salut Mental Adults 1 Institut
Municipal Serveis Personals (IMSP) de Badalona i Associacié Familia i Salut Mental de
Girona i comarques (Girona). Algunes de les caracteristiques principals d’aquests
centres son les que es comenten a continuacio:

- FPM Terres de [’Ebre. La FPM Terres de 'Ebre atén els serveis publics de SM per al
conjunt de les Terres de lEbre. Entre els dispositius assistencials, es disposa de la xarxa
ambulatoria per a adults i nens i joves menors de 18 anys, i la unitat d'hospitalitzacio
d'aguts, la de mitja estada i les urgencies hospitalaries. Entre els dispositius que es
gestionen, també hi ha ['Hospital de Dia i el Centre de Dia. Una part important d'aquests
serveis s'ubiquen en la Unitat Polivalent Terres de 'Ebre, a Amposta, que acull també
altres serveis gestionats per entitats del Grup Pere Mata com la llar residencia, el pro-
grama de suport a lautonomia a la propia llar, una unitat del centre especial de treball,
tuteles i proteccio juridica, i cursos de formacioé (FPM Terres de UEbre, n.d.).
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- Centre de Salut Mental Adults 1 IMSP. Son serveis especialitzats d’atencio psiquiatrica
i de SM i de suport a ’atencio primaria de salut, adrecats a persones a partir dels 18
anys que presenten un trastorn mental, que, per la seva gravetat o complexitat, no
poden ser atesos solament dins ’ambit dels serveis de ’Atenci6 Primaria de Salut.

Esta situat a la ciutat de Badalona i hi pot accedir qualsevol ciutada de Badalona i la
seva l'area d'influéncia; les persones residents en els municipis de Badalona, Sant Adria
(marge esquerre del riu Besos), Montgat i Tiana primer s’han de dirigir a les seves arees
basiques de salut (ABS) perque en facin la derivacié (Ajuntament de Badalona, 2014).

- Associacié Familia i Salut Mental de Girona i comarques. Es una entitat sense anim
de lucre, apolitica i amb capacitat juridica plena, creada l'any 1997 gracies a la ini-
ciativa i Uesforc d'un conjunt reduit de familiars de persones que patien algun tras-
torn mental. Avui en dia, U'entitat esta formada per més de 360 associats, situada a
Girona ciutat i el seu ambit d'actuacio se centra a Girona i les seves comarques. La
finalitat dels fundadors fou la creacio d'una plataforma que actués per vetllar pels
drets d'aquests malalts i les seves families i que lluités per cobrir les seves necessi-
tats. Els serveis que ofereix [’associacio son servei d’atencio a les families, grups
d’ajuda matua, conferéncies, club social i respir familiar (Familia i Salut Mental de

Girona i comarques, n.d.).

4.3. Poblacio i mostra

La poblacié objecte d’estudi va ser les cuidadores de persones amb esquizofrénia.
Es considera cuidadora la persona que s'identificava com a responsable de propor-
cionar cuidatges en el domicili.

Criteris d’inclusié:

« Identificar-se com a cuidadora de persona diagnosticada d’esquizofrénia segons
els criteris diagnostics del DSM IV-TR.

» Ser major d’edat.

« Signar el consentiment.
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« Entendre ’idioma castella per poder autocomplimentar els qliestionaris, ja que
estan validats en aquest idioma.

Criteris d’exclusid:
» Presentar un deteriorament cognitiu observable.

« No acceptar participar en "estudi.

La seleccid dels centres participants es realitza per la facilitat personal d'accés a
les infermeres col-laboradores i previ consentiment per part de les institucions.

Les participants van ser seleccionades per les infermeres col-laboradores seguint
els criteris d'inclusio i exclusio, ja que es va pensar que son les que coneixen real-
ment i les que mantenen i realitzen el seguiment dels pacients i, a més a més, tenen

més facilitat d'accés a la historia clinica.

La mostra és de conveniéncia, no probabilistica de casos consecutius. Varen parti-
cipar en l'estudi totes les cuidadores que varen aparéixer en el lloc d'estudi i, per
tant, que van acompanyar els pacients durant les seves visites, ingressos o a ’asso-
ciaci6 durant els mesos de marg-novembre de 2013 en els centres descrits en la-
partat d'ambit d'estudi i que complien els criteris d'inclusio.

La mostra final va estar formada per 77 cuidadores: 21 pertanyien a la FPM Terres

de UEbre; 30, al Centre de Salut Mental Adults 1 IMSP i 26, a l’Associacio Familia i
Salut Mental de Girona i comarques.

4.4, Variables objecte d’estudi
Les variables que es van estudiar es van agrupar en quatre blocs.
Variables relacionades amb les caracteristiques sociodemografiques i cliniques

de la persona receptora de cures
« Edat: Variable quantitativa oberta que es respon amb la xifra actual.
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« Sexe: Variable qualitativa amb la possibilitat de resposta: Home i dona.

o Estat civil: Variable qualitativa amb la possibilitat de 4 respostes: Solter/a,
Casat/da - viu en parella, Divorciat/da - separat/da, Vidu/idua

» Temps de diagnostic de la malaltia: Variable quantitativa estratificada: Menys d’1
any, Entre 115 anys, Entre 51 10 anys, Més de 10 anys.

« Nombre d'ingressos hospitalaris durant l'Gltim any: Variable quantitativa que s'ex

pressa amb xifra.

Variables relacionades amb les caracteristiques sociodemografiques i cliniques
de les cuidadores

« Edat : Variable quantitativa oberta que es respon amb la xifra actual.

« Sexe: Variable qualitativa amb la possibilitat de resposta: Home, Dona.

 Estat civil: Variable qualitativa amb la possibilitat de quatre categories de res-
posta: Solter/a, Casat/da - viu en parella, Divorciat/da - separat/da, Vidu/idua.

« Parentiu amb la persona cuidada: Variable qualitativa amb les seglients possibili-
tats de resposta: Mare, Germana, Filla, Pare, Germa, Fill, Altres.

» Conviu en el mateix domicili que el pacient: Variable qualitativa amb resposta
afirmativa o negativa.

» Nombre de persones que resideixen a la mateixa casa: variable quantitativa oberta
que es respon amb la xifra actual.

« Nivell d'estudis: Variable qualitativa amb quatre possibilitats de resposta: Sense
estudis, Primaris, Secundaris, Universitaris.

« Activitat laboral: Variable qualitativa amb les seglients possibilitats de resposta:
Mestressa de casa, Jubilat/da, Actiu/va autonom/a, Actiu/va contractat/da, Atu-
rat/da.

» Abandonament de la feina pel fet de tenir cura: Variable qualitativa amb resposta
afirmativa o negativa. En cas afirmatiu, s'indica en nombre d'anys que és una variable
quantitativa oberta que es respon amb la xifra actual.

» Temps que porta cuidant: Variable quantitativa estratificada: Menys d’1 any, Entre
115 anys, Entre 5 i 10 anys, Més de 10 anys.

« Tipus d'ajuda de qué disposa: Variable qualitativa amb les segiients respostes: Al-
tres familiars, Economiques, Socials, Associacio.
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« Cuidador/a alternatiu/va: Variable qualitativa amb resposta afirmativa o negativa.
« Tipus de relacié amb la persona que té cura: Variable qualitativa amb tres possi-
bilitats de resposta: Agradable, Indiferent, Dificil.

« Tipus de cura: Variable qualitativa amb les possibilitats de resposta: Supervisio,
Cuidatges directes fisics, Cuidatges directes psicologics, Cuidatges directes fisics i
psicologics.

« Problemes de salut actuals: Variable qualitativa amb dues opcions de resposta
oberta: Fisics i Psicologics.

« Estat de salut actual: Variable quantitativa que es contesta mitjancant una escala
tipus Likert on 0 és el pitjor estat de salut i 10 el millor.

» Programa, servei o suport a la cuidadora: Variable qualitativa amb resposta afir-
mativa o negativa. En cas afirmatiu, s'indica quin tipus amb una pregunta oberta.

Variables referides als Requisits d’Autocura
Les variables d'aquest apartat es van definir a través de la TEDA d’Orem (Orem,
1993), descrita en l'apartat 1 del marc conceptual. A la TEDA, Orem planteja 8 Re-
quisits d’Autocura (R), que s'’han recollit en 6 dimensions (D) i, juntament amb l'a-
nalisi global del constructe, van configurar en el nostre estudi un total de 7
variables:
« Nivell de Déficit Global d'Autocura.
« Nivell de Déficit d'’Autocura en relacié amb cada una de les 6 dimensions:
-D I (R, Il, ) : El manteniment d' una aportacié suficient d'aire, aigua i
aliments.
- D Il (R IV): La provisio de cures associades amb els processos d'eliminacio i els
excrements.
- DIl (RV): El manteniment de lequilibri entre l'activitat i el repos.
- D IV (R VI): El manteniment de l'equilibri entre la solitud i la interaccié humana.
- D V (R VIl): La prevencio de perills per a la vida, el funcionament i el benestar
humans.
- D VI (R VIII): La promocio del funcionament i desenvolupament huma dintre dels
grups socials.
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Variables referides a la salut mental positiva
Les variables d'aquest apartat es van definir a través del model Multifactorial de
Lluch (1999), descrit en l'apartat 4 del marc conceptual. Va plantejar 6 factors (F)
especifics de SM+ i, juntament amb l'analisi global del constructe, es varen configu-
rar un total de 7 variables:
 Nivell Global de SM+.
« Nivell de SM+ en cada un dels 6 factors especifics del model:

- F1 Satisfaccio Personal

- F2 Actitud Prosocial

- F3 Autocontrol

- F4 Autonomia

- F5 Resolucio6 de Problemes i Autoactualitzacio

- F6 Habilitats de Relacio Interpersonal

4.5. Fonts d’informacio i instruments de mesura

Per mesurar les variables d'estudi, es varen utilitzar els instruments descrits a
continuacio:

Formulari de registre de dades sociodemografiques i cliniques (annex 1).

El gliestionari de dades sociodemografiques i cliniques del pacient i de la cuidadora
es va elaborar ad hoc per al present estudi i es van incloure les variables sociode-
mografiques i cliniques que s’han descrit en ’apartat anterior.

“Escala de Requisitos de Autocuidado” (ERA-a), Roldan, 2009 (annex 2).

Per avaluar les variables sobre els requisits d'autocura, es va utilitzar 'ERA-a. Mesura
el grau de compliment de les cures de salut i la capacitat de U'individu de portar
una vida autonoma mitjancant l’abordatge dels vuit requisits universals d’autocura
plantejats per D. Orem. Esta composta per 35 preguntes o items que s’avaluen amb
una escala tipus Likert que va de I’1 al 5 punts per a cada item, on 1 significa "molt
adequat” i 5 "molt inadequat”. Els items dels diferents requisits posseeixen entre
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ells una certa dependéncia. L’escala esta dividida en 6 dimensions: D | Manteniment
d’una aportacio suficient d’aire, aigua i aliments (R I, Il i Ill, descrits per Orem), D
Il Provisi6 de cures associada amb els processos d’eliminacio (R IV), D Il Manteniment
de Uequilibri entre activitat i el repos (R V), D IV Manteniment de ’equilibri entre
la soledat i la interaccid social (R VI), D V Prevencio de perills per a la vida, el fun-
cionament i el benestar huma (R VII) i D VI Promoci6 del funcionament i desenvolu-
pament huma dintre dels grups socials (R VIIl). La puntuacio total de ERA és la suma
de totes les puntuacions dels items que va des del 35 fins al 175. Cada item té un
valor entre 1y 5 punts. Una puntuacio alta en cada requisit o per al total de l’ins-
trument indicaria un déficit en la satisfaccio dels requisits d’autocura per part de
la cuidadora, el que justificaria la necessitat d’una intervencié d’infermeria espe-
cifica. Pel contrari, una puntuaci6 baixa indicaria un adequat compliment dels re-
quisits d’autocura.

L'instrument ha estat validat en pacients amb esquizofrénia, en ’ambit comunitari,
que mostren uns bons valors psicométrics: ’analisi de consisténcia interna va demostrar
una alta homogeneitat entre tots els items del qliestionari (’alfa de Cronbach per al
total de l’escala ha estat de 0,87), i l’estabilitat temporal, avaluada mitjancant test-
retest, va demostrar una elevada concordanca (el coeficient de correlacio6 intraclasse
per a escala ha estat de 0,90 i, per a cadascu dels requisits d’autocura, també van
ser superiors a 0,70). Aquest qiiestionari ha mostrat també evidéncies de validesa dis-
criminant (GAF p=0,0001) i una bona correlacié amb "escala LSP (p<0,01).

L'escala ERA va ser elaborada per ser administrada per una persona experta amb
persones amb diagnostic d'esquizofrénia que eren a la comunitat. Per utilitzar-la en
aquest estudi, va ser necessari realitzar una adaptacio per poder-la emplenar de
forma autoadministrada. En primer lloc es va consensuar amb ’autor una lletra per
diferenciar les version ERA de forma que la ERA-c es la versio original de la escala,
aplicable a persones amb esquizofrenias que estan en la comunitat. Per el nostre
estudi es va establir la sigla a (ERA-a) que representa la versi6 de la escala per ser
aplicada a cuidadores de persones amb esquizofrenia, i tal i com hem assenyalat,
autoadministrada. Descrivim a continuacio el procediment d'adaptacio.
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Es va procedir a la validacio de contingut de |' ERA-a mitjancant un grup de sis ex-
perts especialistes en SM i un d'ells també en psicometria. Es van realitzar dues ses-
sions d'analisi i discussio i es va arribar al consens de:

« Incorporar un item nou (item nimero 9) en la dimensid IV de ' ERA-a: "Provisio de
cures associats amb els processos d'eliminaci¢”, referit a la sudoracio (;Tiene difi-
cultades con la sudoracion?). Aquesta incorporacio ja havia estat suggerida per Rol-
dan (2011) en les conclusions de l'estudi de validacio de |' ERA-c i en Roldan-Merino
et al. (2013).

« Eliminar litem 19 (;Usa la persona una vestimenta limpia y adecuada al tiempo y
lugar?), que pertany a la dimensid V, ja que aquest item esta mancat de significat
quan ens referim a les cuidadores.

« Realitzar petits ajustos de vocables per convertir les preguntes per ser un qlies-
tionari autoadministrat; per exemple, en litem 1 "La persona es capaz de realizar
actividades fisicas sin mostrar signos de fatiga respiratoria”, quedaria formulat com
";Es capaz de realizar actividades fisicas sin mostrar signos de fatiga respiratoria?".
S'ha seguit aquesta mateixa estructura per a la resta de preguntes.

Amb totes les modificacions, finalment, es va obtenir una nova versio de l'escala
ERA que, com indiquem, anomenem ERA-a. A la taula 12, es presenta la distribucio
dels 35 items entre els 8 Requisits d'Autocura que constitueixen l'estructura concep-
tual de l'escala ERA, amb els valors maxims i minims de cada dimensio/requisits
d’autocura. Recordem que, a efectes d'estructuracio, 'ERA reagrupa tres dels Re-
quisits d’Autocura plantejats per Orem (Manteniment d‘'una aportacio suficient de:
I-aire, ll-aigua i Ill-aliments) en una sola dimensio i per aix6 hi ha 6 dimensions i 8
requisits.
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Taula 12
Distribucié dels items de |'escala ERA-a, segons Dimensiones i Requisits d'Autocura

Dimensions / Requisits d'Autocura ftems Valors maxims i minims

D I (R, Il, lll) Manteniment d'una aportacié suficient 1,2,3,4,56 6-30

d'aire, aigua i aliments

D Il (R IV) Provisi6 de cures associades amb els processos 7,8,9 3-15

d'eliminacié i els excrements

D Il (R V) Manteniment de I'equilibri entre I'activitat i 10,11, 12,13, 14, 15 6-30
el repds
D IV (R VI) Manteniment de I'equilibri entre la solitud i 16,17,18 3-15

la interaccié humana

DV (R VII) Prevenci6 de perills per a la vida, el 19, 20, 21, 22, 23, 24, 25, 26, 27, 28 10-50

funcionament i el benestar humans

D VI (R VIIl) Promocié del funcionament i desenvolupament 29, 30, 31, 32, 33, 34, 35 7-35

huma dintre dels grups socials

Abans d'iniciar l'estudi, es va realitzar una prova pilot a 18 cuidadores per comprovar
el nivell de comprensid del qiiestionari. Els resultats de la prova pilot van demostrar
que les cuidadores comprenien bé totes les preguntes i que el temps d'emplenament
estava entre els 20 i 30 minuts. Per tant, no es va haver de fer cap modificacié de
I'ERA-a després de la prova pilot.

“Cuestionario de Salud Mental Positiva” (CSM+). Lluch, 1999 (annex 3).
L’instrument pretén avaluar la SM des d’una perspectiva positiva. Va ser construit a
partir del Model Multifactorial de SM+ plantejat per Lluch (1999), descrit en el marc
conceptual. Consta de 39 items distribuits en 6 factors: Satisfaccié Personal, Actitud
Prosocial, Autocontrol, Autonomia, Resolucio de Problemes i Autoactualitzacio, i Ha-
bilitats de Relacio Interpersonal (taula 13).
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Taula 13
Distribucié per factors dels ftems del CSM+ i valors maxims i minims de cada factor i
del qliestionari global
Factors ftems Valors maxims i minims
F1: Satisfaccié personal 4%, 6,7,12,14, 31, 38, 39 8-32
F2: Actitud prosocial 1,3, 23*, 25%, 37* 5-20
F3: Autocontrol 2, 5%, 21*, 22*, 26* 5-20
F4: Autonomia 10, 13,19, 33, 34 5-20
F5: Resoluci6 de problemes i autoactualitzacié | 15%, 16*, 17%, 27*, 28*, 29%, 32*, 35*, 36* 9-36
Fé: Habilitats de relaci¢ interpersonal 8,9, 11*,18%, 20*, 24, 30 7-28
CSM+ Total 39-156

* Items invertits.

Els items estan formulats com afirmacions (positives i negatives) i ofereixen quatre
alternatives de resposta (sempre o gairebé sempre, amb molta freqiiéncia, algunes
vegades, mai o gairebé mai). Per a la seva analisi, els items negatius han de ser in-
vertits (assenyalats a la taula 13 amb un asterisc). Es pot obtenir una puntuacio glo-
bal del CSM+ i puntuacions de cada un dels 6 factors. Els valors maxims i minims del
CSM+ global i dels diferents factors es mostren a la taula 13. En general, els valors
baixos s'associen amb una baixa salut mental positiva en tant que els valors alts in-
diquen una elevada salut mental positiva.

Aquest qliestionari va ser validat, inicialment, en una mostra d'estudiants d'infer-
meria (387 estudiants) amb valors psicometrics favorables:

« En l'analisi d'items, tots els items varen obtenir un index de discriminacio6 interna
superior a 0,25.

« Pel que fa a validesa de constructe, l'analisi factorial exploratoria dels 6 factors
va explicar el 46,8% de la varianca total del questionari i, en la matriu factorial re-
sultant, els pesos de cada item respecte del factor extret van ser superiors a 0,40
en tots els casos. Les correlacions entre els 6 factors amb l'escala global van obtenir
valors estadisticament significatius (p<0,05), i totes les correlacions entre els factors
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van ser inferiors a 0,70.

« L'index de consisténcia interna per mesurar la fiabilitat de U’escala, (avaluada mit-
jancant l’alfa de Cronbach) va ser de 0,91 i, per factors, els valors obtinguts van
oscil-lar entre 0,83 (del F1) i 0,58 (del F2) (Lluch, 1999; Lluch, 2003).

4.6. Aspectes étics

Consideracions generals

Es va demanar ’autoritzaci6 als comites d’ética de les institucions: Serveis Assis-
tencials Psiquiatrics de la Fundacio Pere Mata Terres de ’Ebre (Amposta-Tortosa),
Centre de Salut Mental Adults 1 IPMS (Badalona), la valoracié va ser favorable. El
consentiment per part de [’Associaci6 Familia i Salut Mental de Girona i Comarques
el va donar la presidenta (annex 4).

Posteriorment, per a la utilitzacié dels giiestionaris, es va contactar amb els autors

per demanar permis per a la seva utilitzacié (annex 5).

Avaluacio benefici-risc

El present estudi no tenia possibilitats de generar cap risc sobre els subjectes d’es-
tudi perque no suposava cap canvi en el seguiment habitual sobre el/la pacient ni
sobre la cuidadora.

L’Unic risc o incomoditat de participar en aquest estudi era el fet que els subjectes
havien de dedicar un maxim de 45 minuts del seu temps, cosa que podia afectar la

seva rutina diaria.

Aquest estudi permet avaluar conjuntament el déficit d’autocura i la SM+ de les cui-
dadores de persones amb esquizofrénia i ens proporciona la informacio necessaria
per poder planificar un programa d'intervencio relacionat directament amb les ne-
cessitats detectades. Una millora de l'estat de la cuidadora repercuteix de forma
positiva sobre el funcionament familiar i [’estat del pacient.
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Full d’informacio i formulari de consentiment

A cada subjecte que se li va proposar participar en ’estudi, se li va entregar un document
(en catala o castella, segons preferéncia) que contenia la informacié rellevant i neces-
saria perqué l'usuari pogués decidir sobre la seva participacio en Uestudi (annex 6). En
tot moment, s’ha garantit ’anonimat i la confidencialitat de la informacio recollida.

Les infermeres col-laboradores en la recollida de dades van informar el subjecte
sobre la naturalesa voluntaria de la seva participacio i van explicar que no suposa
cap canvi en ’atenci6 al/la pacient. Les infermeres van contestar els seus dubtes i
preguntes i, d’acord amb la normativa vigent, van obtenir el consentiment per escrit
del subjecte.

El subjecte va ser lliure de rebutjar la participacio en l’estudi en qualsevol moment
i per qualsevol rad, sense que tingués cap conseqiiencia sobre el/la pacient.

Confidencialitat de les dades

Amb la finalitat de garantir la confidencialitat de les dades de !’estudi, només hi
van tenir accés la investigadora principal, les infermeres col-laboradores que parti-
cipen en la recollida de dades i les institucions participants en ’estudi.

Les dades varen ser introduides en un fitxer, que es va tractar conforme al que dis-
posa la Llei organica 15/1999 a 13 de desembre de Proteccié de Dades de Caracter
Personal, exclusivament per al desenvolupament i bona finalitat de [’estudi. La iden-
tificacio dels subjectes va ser mitjancant un nombre d’identificaci6 i no hi constava
ni el nom ni dades com DNI, NIE, CIP, etc.

4.7. Procediment i recollida de dades

Després que el protocol de l’estudi fos avaluat per les comissions d’ética i recerca
de les institucions que participen en ’estudi, es va iniciar la recollida de dades. El
treball de camp es va realitzar durant ’any 2013 i hi varen participar totes les cui-
dadores de persones amb esquizofrénia amb les quals es va poder contactar durant
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el periode d'estudi i complien els criteris d’inclusio i exclusio. Es va entregar un full
informatiu, es van aclarir en tot moment els dubtes que varen sorgir i se les va con-
vidar a participar en U’estudi. Quan signaren el consentiment informat, es varen re-
collir les dades sociodemografiques de la historia clinica dels pacients i es va
entregar a les cuidadores els diferents instruments per autocomplimentar-les: dades
sociodemografiques i cliniques de la cuidadora, l'ERA-a i el CSM+.

Els qgliestionaris es van omplir majoritariament autoadministrats en els domicilis de
les cuidadores i, posteriorment, foren retornats a les infermeres de referéncia. En
alguns casos, les cuidadores varen omplir els qliestionaris amb la presencia de la in-
fermera col-laboradora per tal de poder aclarir alguns dubtes plantejats. La durada
aproximada per complimentar els quliestionaris era entre 30 i 45 minuts.

El consentiment informat, el lliurament i la recollida de qliestionaris els van realitzar
infermeres col-laboradores voluntaries, amb preévia autoritzacio descrita anterior-
ment de les institucions implicades (figura 1).

Figura 1
Procediment de la recollida
de dades
Compleix ‘_] @
i criteris si nformaci
inclussié —J j S—

Signar
ceonsentiment
informat

no Fora de l'estudi

Dades persoha amb
esquizofrénia
(infermera/cuidadora)
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4.8. Analisi de les dades

Es van identificar i analitzar les dades relacionades amb les caracteristiques so-
ciodemografiques i cliniques de les persones amb esquizofrenia i de les cuidadores
principals.

Es va mesurar la fiabilitat de ’ERA-a i del CSM+, mitjancant la consisténcia in-
terna amb l'alfa de Cronbach, considerant el grau de significacié6 amb un valor
igual o superior a 0,70.

Es va realitzar una analisi descriptiva per a totes les variables, obtenint per les
variables quantitatives els valors de tendéncia central: mitjanes, desviacions es-
tandards, valors maxims i minims; aixi com també asimetria, curtosi, percentat-
ges de resposta maxima i minima i rang. Per a la descripcié de les variables
qualitatives es van calcular les freqiiéncies i percentatges per a cadascuna de les
categories.

En l'analisi univariant es va realitzar la prova de comparacié de mitjanes per a
mostres independents, prova t de Student (amb una variable qualitativa amb dues
categories i una altra de quantitativa) o l'analisi de varianca ANOVA (en cas d’una
variable qualitativa de més de dues categories amb una de quantitativa).

Per avaluar la relaci6 entre els constructes de SM+ i autocura i entre els factors
i dimensions/requisits s'utilitza la correlacié de Pearson i la Rho de Spearman,
amb una correlacio significativa de 0,01 (bilateral).

Es van realitzar dos models de regressio lineal multiple per analitzar la relacio
entre les diferents variables independents amb les variables dependents total
ERA-a i total SM+; es van introduir en ambdos models totes les variables que eren
estadisticament significatives en l'analisi univariant o amb una p<0,10.
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Es va treballar amb un nivell de confianca del 95%, i es va considerar que la di-
feréncia entre variables era significativa quan p=<0,05.

Per a l'analisi de les dades es va utilitzar el paquet estadistic SPSS (SPSS version
17; inc, Chicago, il, USA).
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Capitol 5: RESULTATS

Recomanacio6 5:

Prendre consciéencia dels bons moments que passen en la nostra

vida quan estan passant. Si en la nostra vida hi ha bons moments

per a recordar aquests tenen que haver sigut bons moments

quan els hem viscut. Per tant, hem de gaudir del bo del present,

a més a més de recordar el bo del passat i esperar coses bones del futur.

(Lluch, 2011)






5. RESULTATS

Tal com s’ha comentat en l"apartat de metodologia, la mostra va estar composta
per 77 cuidadores de persones amb esquizofrenia dels tres centres seleccionats: FPM
Terres de UEbre (n=21), IMSP de Badalona (n=30) i Associacié Familia i Salut Mental

de Girona i Comarques (n=26), distribuits segons es detalla a la figura 2.

Figura 2
Distribucio de les cuidadores per centres

Porcentaje

Terres de [Eore Badalona Girona

Resultats de I’objectiu 1: Identificar les caracteristiques sociodemografiques i
cliniques de les persones receptores de cures.

En l'analisi de les principals caracteristiques sociodemografiques i cliniques de les

77 persones amb esquizofrenia receptores de les cures, la mitjana d’edat va ser de
42,6 anys (DE 11,2), el 74,0% de les quals eren homes. El 88,3% eren solters, el 79,2%
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feia més de 10 anys que estava diagnosticat d'esquizofrénia i la majoria (90,9%) no
havia realitzat cap tipus d'ingrés hospitalari en el darrer any (taula 14).

Taula 14
Caracteristiques sociodemografiques i cliniques de les persones amb esquizofrénia
(n=77)
n %

Edat mitjana (anys) 42,6 (DE 11,2)
Sexe

Home 57 74,0

Dona 20 26,0
Estat civil

Solter/a 68 88,3

Casat/da o amb parella 4 52

Separat/da, divorciat/da 3 39

Vidu/idua 2 2,6
Temps de diagndstic

Entre 15 anys 7 9.1

Entre 5i 10 anys 9 1,7

Més de 10 anys 61 79,2
Ingressos ultim any

Si 7 9.1

No 70 90,9

DE: Desviacié Estandard

Resultats de I’objectiu 2: Determinar les caracteristiques sociodemografiques i cli-
niques de les cuidadores de persones amb esquizofrenia.

En l'analisi de les principals caracteristiques sociodemografiques i cliniques de les
77 cuidadores que van participar en l'estudi (taula 15), la mitjana va ser de 63,8
anys (DE 10,4), amb el 71,4% de dones i, en el 58,4% dels casos, n’era la mare la
cuidadora principal. El 66,2% estaven casades o vivien en parella. El 84,4% vivia amb
la persona malalta al mateix domicili. Només ['11,7% de les cuidadores tenien estudis
universitaris i el 19,5% treballava. El 72,2% portava més de 10 anys cuidant; el 48%

solament feia tasques de supervisio, el 70,1% no tenia una cuidadora alternativa i
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el 90,9% rebia alguna ajuda, les més freqiients de les quals eren de tipus economic
i les ofertes per les associacions. En el 51,9% dels casos, la relacio entre la cuidadora
i la persona malalta era agradable. Quant al seu estat de salut, es puntuen amb una
mitjana de 6,7 sobre 10 i, principalment, presenten problemes de tipus fisics.

Taula 15
Caracteristiques sociodemografiques i cliniques de les cuidadores (n= 77)

Variables ‘ n ‘ %
Edat mitjana (anys) 63,8 (DE 10,4)
Sexe

Dona 55 71,4

Home 22 28,6
Estat civil

Solter/a 3 39

Casat/da o amb parella 51 66,2

Divorciat/da o separat/a 10 13,0

Vidu/idua 13 16,9
Parentesc

Mare | 5 58,4

Pare | 14 18,2

Altres ‘ 18 23,4
Convivéncia amb la persona malalta

Si 65 84,4

No 12 15,6
Nivell d’estudis

Sense estudis 6 78

Primaris 34 44,2

Secundaris 28 36,4

Universitaris 9 1,7
Activitat laboral

Mestressa de casa 24 31,2

Actualment treballa 15 19,5

Actualment a |'atur 8 10,4

Jubilat/da 30 39,0
Abandonament del treball per cuidar

Si 13 16,9

No 64 83,1
Temps cuidant

Menys de 5 anys ‘ 10 13,0

Entre 5110 anys | n 14,3

Més de 10 anys ‘ 56 72,7
Ajuda rebuda

Si 70 90,9

No 7 91
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Reben ajuda

D’altres familiars (si) 23 29,9

Economiques (si) 26 33,8

Socials (si) 1 14,3

D’associacions (si) 26 33,8
Cuidadora alternativa

Si 23 29,9

No 54 70,1
Tipus de relacié amb la persona que cuida

Agradable 40 51,9

Indiferent 9 11,7

Dificil 28 36,4
Tipus de cuidatge

Supervisio 37 48,1

Cuidatges directes fisics 3 39

Cuidatges directes psicologics 13 16,9

Cuidatges directes fisics i psicologics 24 31,2
Problemes de salut

Sense problemes 40 51,9

Fisics 27 351

Psicologics 10 13,0
Programa de suport a la cuidadora

Si 12 15,6

No 65 84,4
Persones convivint a la mateixa casa 2,9 (DEO,9)
Anys abandonament treball 3 (DE 8,5)
Qualificacié estat salut 6,7 (DE 1,6)

Resultats de I’objectiu 3: Analitzar la fiabilitat de 'ERA-a i del CSM+.

Tal com s’ha indicat en l’apartat de metodologia, de la fiabilitat dels instruments
ERA-a i CSM+, es va contemplar la consisténcia interna.

Consisténcia interna de I’ERA-a

El coeficient de consisténcia interna, alfa de Cronbach, per al total de l'escala va
ser de 0,85 i, per a tres de les dimensions: "Manteniment de l'equilibri entre l'acti-
vitat i el repos”, "Manteniment de l'equilibri entre la soledat i la interaccio social” i
“Promocié del funcionament i desenvolupament huma dintre dels grups socials”, es
van obtenir puntuacions superiors a 0,70 (taula 16).
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Taula 16

Coeficient de consisténcia interna (alfa de Cronbach) de I'ERA-a
Factors Alfa de Cronbach
Dimensié | Manteniment d'una aportacié suficient d'aire, aigua i aliments .230
(R 1)
Dimensié Il Provisié de cuidatges associats amb els processos d'eliminacié .282
(R1IV)
Dimensié Il Manteniment de |'equilibri entre I'activitat i el repos 742
(RV)
Dimensié IV Manteniment de I'equilibri entre la soledat i la interaccié social 725
(R VI)
Dimensié V Prevencié de perills per la vida, el funcionament i el benestar huma 495
(R VII)
Dimensié VI Promocié del funcionament i desenvolupament huma dintre dels grups socials .847
(R VI
Total ERA-a .853

Consistencia interna del CSM+

El coeficient de consisténcia interna, alfa de Cronbach, per al total de l'escala va

ser de 0,89 i, per al factor "Resolucié de problemes i autoactualitzacio”, es van ob-

tenir puntuacions superiors a 0,70 (taula 17).

Taula 17

Coeficient de consisténcia interna (alfa de Cronbach) del CSM+

Factors de I'escala SM+ Alfa de Cronbach
Factor 1 Satisfacci6 Personal 626
Factor 2 Actitud Prosocial .551
Factor 3 Autocontrol 682
Factor 4 Autonomia .676
Factor 5 Resolucié de Problemes i Autoactualitzacié 777
Factor 6 Habilitats de Relacié Interpersonal 635

Total CSM+ .89
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Resultats de I’objectiu 4: Avaluar el nivell de deficit d’autocures global i per di-
mensions de les cuidadores de persones amb esquizofrenia.

Com s’ha indicat en ’apartat de metodologia, 'ERA-a mesura el deficit d'autocura
i la puntuacio global oscil-la entre 35 i 175; una puntuaci6 alta indica un déficit en
la satisfaccio dels requisits d'autocura per part de la cuidadora.

La puntuacio total mitjana de 'ERA-a va ser de 58,9 (DE 13,3), la mitja fou de 54
amb un valor minim de 39 i un valor maxim de 103. La distribuci6 va ser leptocurtica
amb una asimetria positiva, tal com s'observa en el seguient histograma (figura 3).

Els valors de tendéncia central, variabilitat, asimetria, curtosi i el percentatge de

Figura 3
Histograma de fregiiéncies de la puntuacié
total de 'ERA-a (n=77)

254

207

-
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Freqiiéncia
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20,00 i 80,00 100,00 120,00
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resposta minima i maxima de les 6 dimensions de ’ERA-a i de cadascun dels 35 items
es mostren en les taules 18, 19, 20, 21, 22 i 23. En relacio amb l'asimetria, la tota-
litat dels items per a cadascuna de les dimensions de ’escala va ser positiva i la
majoria dels items de les diferents dimensions van mostrar una curtosi positiva.

Taula 18
Estadistics descriptius de la Dimensié | de I'ERA-a
Resum dels continguts dels items Mitjana| DE | Mitja| Curtosis | Asimetria % %
Resposta | Resposta
minima | maxima
1| Capacitat de realitzar activitats fisiques 2,25 | 1,10 2 -0,34 0,52 32,5 39
2| Consum de tabac 1,48 | 1,10 1 2,89 2,09 81,8 2,6
3| Suport liquids 191 1081 | 2 -1,01 0,32 36,4 0,0
4 | Coneixements per realitzar dieta 2,18 | 1,14 2 0,33 0,93 32,5 6,5
5| Suport adequat d'aliments 1,75 10,99 1 1,31 1,27 54,5 2,6
6 | Coneixements per preparar-se el menjar 1,34 10,85 1 6,67 2,69 83,1 1.3
Puntuacié total Dimensié | (min. 6 - max. 30) 10,9 2,7 1 -0,38 0,40 Rang (6-17)
Taula 19
Estadistics descriptius de la Dimensié Il de I'ERA-a
Resum dels continguts dels items Mitjana| DE | Mitja| Curtosis | Asimetria % %
Resposta | Resposta
minima | maxima
7 | Dificultats control d'esfinter urinari 1,43 0,94 1 2,42 1,98 80,5 0,0
8 | Dificultats control d'esfinter fecal 153 1095 | 1 3,77 2,01 68,8 2,6
9 | Dificultats amb la sudoracié 1,77 11,06 1 1,58 1,43 55,8 3,9
Puntuacié total Dimensié Il (min. 3 - max. 15) | 4,7 1,2 4 0,11 0,93 Rang (3-10)
Taula 20
Estadistics descriptius de la Dimensié Ill de I'ERA-a
Resum dels continguts dels items Mitjana| DE | Mitja| Curtosis | Asimetria % %
Resposta | Resposta
minima | maxima
10 | Coneixements per mantenir la llar 1,31 10,77 1 9,68 3,01 80,5 1,3
11| Realitza les tasques domeéstiques 156 1087 | 1 3,13 1,75 62,3 13
12 | Motivacié per tasques doméstiques 2,21 1,06 2 0,35 0,88 26,0 39
13 | Compliment activitats fora de la llar 1,87 11,07 2 1,74 1,40 46,8 5,2
14 | Motivacio activitats fora de la llar 2,14 [ 111 2 0,12 0,90 32,5 39
15 | Dificultats per conciliar el son 2,32 | 1,36 2 -0,77 0,67 39,0 10,4
Puntuacié total Dimensié lll (min. 6 - max. 30)| 11,4 |4,18 | 11 2,57 1,35 Rang (6-28)
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Taula 21
Estadistics descriptius de la Dimensié IV de I'ERA-a
Resum dels continguts dels items Mitjana| DE | Mitja| Curtosis | Asimetria % %
Resposta | Resposta
minima | maxima
16 | Interaccio social 1,23 | 0,54 1 4,25 2,26 81,8 0,0
17 | Satisfaccié de las relacions 181 1084 | 2 -0,55 0,66 44,2 2,6
18 | Dificultats per mantenir les relacions 1,31 [ 0,71 1 11,13 3,06 779 13
Puntuacié total Dimensié IV (min. 3 - max. 15)| 4,35 | 1,70 4 2.02 1,59 Rang (3-10)
Taula 22
Estadistics descriptius de la Dimensié V de I'ERA-a
Resum dels continguts dels items Mitjana| DE | Mitja | Curtosis | Asimetria % %
Resposta | Resposta
minima | maxima
19 | Higiene adequada 1,19 10,46 1 514 2,37 83,1 0,0
20 | Sol-licita ajuda per problemes de salut 1,43 10,72 1 0,37 1,37 70,1 0,0
21| Compliment de tractament 1,21 10,47 1 441 2,22 81,8 0,0
22 | Compliment visites seguiment 1,31 10,57 1 1,89 1,68 74,0 0,0
23 | Consumeix substancies toxiques 1,12 | 0,46 1 13,34 3,83 93,5 0,0
24 | Riscs del consum de substancies toxiques | 1,18 | 0,48 | 1 6,72 2,70 85,7 0,0
25 | Consumeix begudes excitants 1,58 | 0,57 2 -0,79 0,32 45,5 0,0
26 | Coneix prevencié 1,58 | 1,06 1 3,86 2,08 67,5 52
27 | Utilitza métodes prevencié MTS 281 [ 1,91 2 -1,91 0,23 48,1 41,6
28 | Ansietat al desenvolupar AVC 1,99 1093 2 -1,38 0,23 40,3 0,0
29 | Ansietat contacte altres persones 1,66 | 0,87 1 -0,78 0,85 58,4 0,0
Puntuacié total Dimensié IV (min. 11 - max. 55)| 17.06 | 3,91 | 17 -0,53 0,45 Rang (11-27)
MTS: Malalties de transmissié sexual
Taula 23
Estadistics descriptius de la Dimensié VI de I'ERA-a
Resum dels continguts dels items Mitjana| DE | Mitja| Curtosis | Asimetria % %
Resposta | Resposta
minima | maxima
30 | Habilitats manejar recursos economics 1,31 10,67 1 6,00 2,44 77,9 0,0
31 | Satisfaccié desenvolupament de rol 182 (094 | 2 2,03 1,35 44,2 2,6
32 | Dificultat assumir rols 1,62 10,73 1 -0,76 0,72 51,9 0,0
33 | Dificultat prendre decisions 2,08 | 1,01 2 0,88 0,94 32,5 3,9
34 | Capacitat situacions socials 1,81 | 1,06 | 2 3,18 1,81 46,8 6,5
35 | Interés conductes saludables 1,83 | 0,89 2 1,35 1,14 41,6 1,3
Puntuacié total Dimensié IV (min. 6 - max. 30) | 10,46 | 4,05 | 10 0,84 1,15 Rang (6-22)
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Resultats de I’objectiu 5: Avaluar el nivell de salut mental positiva global i per

factors de les cuidadores de persones amb esquizofrénia

Recordem que la puntuacio total del CSM+ va de 39 fins a 156. Una puntuacio elevada
significa que la persona té un alt nivell de SM+. La puntuacio total mitjana del CSM+
va ser de 128,0 (DE 15,5) i la mitja, de 131, amb un valor minim de 82 i un valor
maxim de 153. La distribucio va ser leptocurtica amb una asimetria negativa, tal
com s'observa en el segiient histograma (figura 4).

Figura 4
Histograma de freqiiéncies de la puntuacié
total del CSM+ (n=77)

Freqiiéncia

60.00 100.00 120.00 140.00 160.00
Puntuacié total del CSM+

Els valors de tendéncia central, variabilitat, asimetria, curtosi i el percentatge de
resposta minima i maxima per a cadascun dels 6 factors del CSM+, i de cadascun
dels 39 items es mostren a les taules 24, 25, 26, 27, 28 i 29. En relacié amb l'asime-
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tria, la totalitat dels items de cadascun dels factors va ser positiva i la majoria dels
items també van mostrar una curtosi positiva.

Taula 24
Estadistics descriptius dels items del factor 1 del CSM+
Resum dels continguts dels items Mitjana| DE | Mitja | Curtosis | Asimetria % %
Resposta | Resposta
minima | maxima
4 | M'agrada com séc 1,82 | 1,05 4 -0,48 0,94 10,4 54,5
6 | A punt d'explotar 1,74 10,72 3 1,05 0,87 2,6 39,0
7 | Vida avorrida monotona 1,70 | 0,81 3 0,66 1,06 3,9 48,1
12 | Futur amb pessimisme 2,14 | 1,04 3 -0,98 0,44 13,0 33,8
14 | Persona menys important 1,65 |0,87 4 0,77 1,25 52 55,8
31| Séc inatil 123 |054| 4 9,51 2,79 1,3 80,5
38 | Insatisfet amb un mateix 1,84 | 0,99 3 0,19 1,08 11,7 45,5
39 | Insatisfet aspecte fisic 1,64 | 0,92 4 117 1,43 7.8 58,4
Puntuacié total Factor 1 (Rang 8-32) 26,2 | 3,70 | 27 0,30 -0,79 (Rang 15-32)
Taula 25
Estadistics descriptius dels items del factor 2 del CSM+
Resum dels continguts dels items Mitjana| DE | Mitja| Curtosis | Asimetria % %
Resposta | Resposta
minima | maxima
1 | Acceptar actituds diferents 1,78 (082 | 3 1,33 117 6,5 40,3
3 | Dificil escoltar problemes 1,48 | 0,81 4 2,20 1,70 3,9 67,5
23 | Persona de confianca 1,22 10,53 4 4,81 2,39 0 83,1
25 | Necessitats dels altres 1,70 1083 | 4 -0,69 0,76 13 51,9
37 | Ajudar els altres 1,40 | 0,77 4 2,67 1,87 2,6 74,0
Puntuacié total Factor 2 (Rang 5-20) 17,41 | 2,26 | 18 0,97 -1,25 (Rang 11-20)
Taula 26
Estadistics descriptius dels items del factor 3 del CSM+
Resum dels continguts dels items Mitjana| DE | Mitja| Curtosis | Asimetria % %
Resposta | Resposta
minima | maxima
2 | Problemes em bloquegen 1,81 | 0,84 3 0,38 0,93 52 41,6
5 | Controlar-me emociones negatives 1,95 | 1,00 3 -0,89 0,59 7.8 44,2
21| Controlar pensaments negatius 1,64 10,78 4 -0,13 0,91 1,3 53,2
22 | Nivell autocontrol 1,70 /0,803 | 0,20 0,92 2,6 48,1
26 | Pressions exteriors equilibri personal 1,86 | 0,90 3 -0,71 0,62 3,9 44,2
Puntuacié total Factor 3 (Rang 5-20) 16,05 | 2,87 | 17 -0,40 -0,49 (Rang 8-20)
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Taula 27
Estadistics descriptius dels items del factor 4 del CSM+
Resum dels continguts dels items Mitjana| DE | Mitja| Curtosis | Asimetria % %
Resposta | Resposta
minima | maxima
10 | Preocupa el que pensen de mi 1,60 | 0,77 4 1,92 1,38 39 53,2
13 | Opinions dels altres influeixen 1,74 10,82 3 1,01 1,1 52 44,2
19 | Preocupa que la gent critiqui 1,82 102 3 0,15 1,14 13,0 49,4
33 | Dificil tenir opinions 1,51 10,72 4 2,31 1,51 2,6 59,7
34 | Decisions insegur 2,00 |0,81 3 0,50 0,76 6,5 26,0
Puntuacié total Factor 4 (Rang 5-20) 16,33 | 2,75 | 17 0,36 -0,85 (Rang 8-20)
Taula 28
Estadistics descriptius dels items del factor 5 del CSM+
Resum dels continguts dels items Mitjana| DE | Mitja | Curtosis | Asimetria % %
Resposta | Resposta
minima | maxima
15 | Capag prendre decisions 1,52 10,98 4 1,82 1,79 10,4 72,7
16 | Treure aspectes positius 1,92 11,05 3 -0,81 0,72 10,4 481
17 | Millorar com a persona 1,64 | 0,96 4 0,29 1,26 6,5 63,6
27 | Canvis entorn adaptar-me 1,48 | 0,68 4 -0,02 1,10 0 62,3
28 | Problema sollicitar informacid 1,56 10,79 4 -0,68 0,97 0 62,3
29 | Canvis de rutina estimulen 2,29 | 1,02 3 -1,21 0,07 11,7 29,9
32 | Desenvolupar potenciar aptituds 1,82 10,93 3 -0,82 0,68 39 49,4
35| Dirno 209 113 3 -1.20 0,50 15,6 42,9
36 | Problema buscar possibles solucions 142 (077 | 4 2,49 1,82 2,6 72,7
Puntuacié total Factor 5 (Rang 9-36) 29,27 | 502 | 30 0,09 -0,78 (Rang 15-36)
Taula 29
Estadistics descriptius dels items del factor 6 del CSM+
Resum dels continguts dels items Mitjana| DE | Mitja| Curtosis | Asimetria % %
Resposta | Resposta
minima | maxima
8 | Dificil donar suport emocional 1,49 |0,75 4 1,89 1,53 2,6 63,6
9 | Dificultats establir relacions 1,71 10,87 3 0,90 1,21 6,5 49,4
11 | Posar-me al lloc dels altres 1,99 | 1,02 3 -0,78 0,64 10,4 41,6
18 | Bon psicoleg/ologa 2,31 | 100 | 3 -1.13 0,06 1,7 27,3
20 | Persona sociable 1,44 |0,84 4 2,86 1,93 52 72,7
24 | Dificil entendre sentiments 1,82 | 0,87 3 0,45 0,98 6,5 41,6
30 | Dificultats relacionar-me amb els caps 1,51 (088 | 4 2,09 1,75 6,5 68,8
Puntuacié total Factor 6 (Rang 7-28) 22,72 | 350 | 24 0,71 -0,81 (Rang 11-28)
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Resultats de ’objectiu 6: Analitzar la relacié entre les caracteristiques sociode-
mografiques i cliniques i el déficit d’autocures, global i per dimensions/requisits
de les cuidadores de persones amb esquizofrenia.

En la taula 30, es mostren les puntuacions mitjanes de l’ERA-a global segons les di-
ferents variables sociodemografiques i cliniques analitzades. Per un nivell de signi-
ficacio estadistica del 95%, es van obtenir relacions estadisticament significatives
en les seglients variables:

» Parentesc (p= .048).
« Convivencia amb la persona malalta (p= .015).
« Abandonament del treball per cuidar (p=.030).

Taula 30
Puntuacié mitjana global de I'ERA-a segons variables sociodemografiques
Caracteristiques n Mitjana (DE) p
Total puntuacié ERA-a 58,9 (DE 13,3)
Sexe
Home 55 60,0 263!
Dona 22 56,2
Edat
Menor o igual a 65 anys 39 58,9 (DE 12,9) 967!
Major de 65 anys 38 59,0 (DE 13,9)
Estat civil
Sense parella 26 62,3 (DE 12,9) 110!
Amb parella 51 57,2 (DE 13,3)
Parentesc
Mare 45 62,0 (DE 14,1) .048?
Pare 14 52,9 (DE 10,2)
Altres 18 56,1 (DE 11,9)
Convivéncia amb la persona malalta
Si 65 60,0 (DE 13,9) .015'
No 12 52,9 (DE7,4)
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Nivell d’estudis

Sense estudis 6 65,2 (DE 12,2) 1822
Primaris 34 61,3 (DE 13,2)
Secundaris 28 56,5 (DE 13,2)
Universitaris 9 53,3 (DE 13,6)

Activitat laboral
Actualment treballa 15 60,3 (DE 15,3) 5482
Actualment esta a |'atur 8 54,1 (DE 8,3)
Mestressa de casa o jubilat 54 59,3 (DE 13,4)

Abandonament del treball per cuidar
Si 13 69,0 (DE 17,3) .030"
No 64 56,9 (DE 11,5)

Temps cuidant
Menys de 5 anys 10 61,3 (DE 17,1) 3892
Entre 5i 10 anys 1 54,0 (DE 8,4)
Més de 10 anys 56 59,5 (DE 13,4)

Ajuda
Sense ajuda 7 64,7 (DE 21,2) 463!
Amb ajuda 70 58,3 (DE 12,4)

Cuidadora alternativa
Si 54 58,4 (DE 13,8) 611
No 23 60,1 (DE 12,5)

Tipus de relacié amb la persona que cuida
Agradable 40 55,7 (DE 13,7) .087?
Indiferent 9 61,7 (DE 11,1)
Dificil 28 62,6 (DE 12,7)

Tipus de cuidatge
Supervisio 37 58,2 (DE 12,2) 626"
Necessita cures 40 59,6 (DE 14,4)

Problemes de salut actuals
Si 37 58,2 (DE 12,0) 652!
No 40 59,6 (DE 14,6)

Programa de suport a la cuidadora
No 65 58,6 (DE 13,3) 661
Si 12 60,5 (DE 13,8)

1: t de Student Fisher
2: ANOVA
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En lanalisi de regressio lineal multiple, en el model final (F= 7,638, p<0,0001),
’Unica variable estadisticament significativa va ser la SM+ En les cuidadores, a
mesura que la SM+ era millor, la capacitat d'autocura també millorava (Taula 37)

Taula 31:
Analisi de regressié lineal multivariant amb la variable depenent ERA-a
Model Coeficients no p Interval de confianca de
estandarditzats 95,0% per B
B Errada tipica Limit inferior Limit superior

Sexe

Home 1

Dona 1,564 4,608 ,735 -7,634 10,762
Convivéncia

No 1

Si 215 3,715 954 -7,200 7,631
Abandonament del treball

No 1

Si 3,594 3,434 299 -3,261 10,449
Parentesc

Altres 1

Mare -1,606 3,751 ,670 -9,093 5,880

Pare -4,150 4,918 402 -13,966 5,666
Relacié

Indiferent 1

Agradable -7,624 4,043 064 -15,694 446

Dificil -4,822 4,165 251 -13,136 3,492
Edat ,047 122 ,703 - 197 291
Total CSM+ -536 ,086 ,000 -,707 -,365

Quant a les puntuacions mitjanes de I’ERA-a per dimensions/requisits d’autocura
(taula 32), segons les diferents variables sociodemografiques i cliniques analitzades,
i per un nivell de significacio estadistica del 95%, es van obtenir relacions significa-

tives en les seglients variables (Dimensions/Requisits d’autocura):

DI (R, II, lll): Manteniment d’una aportaci6 suficient d’aire, aigua i aliments: va
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correlacionar amb U’estat civil (p= .012), de forma que el fet de no tenir parella
aportava un deficit d’autocura més elevat. D’altra banda, quan el tipus de relacio
amb el malalt era dificil, també es donava un déficit d’autocura en aquest requisit
(p= .046).

D II (R IV): Provisio de cuidatges associats amb els processos d’eliminacio: van ob-
tenir valors més alts d'autocura en aquesta dimensio el parentesc (p=.032), de forma
que, quan la relacié de parentiu era la mare, el déeficit en la satisfaccio d’aquest
requisit d’autocura era superior. En relacié amb el fet de no tenir ajuda, també va
donar un major deficit d’autocura (p= .037).

D Ill (R V): Manteniment de [’equilibri entre ’activitat i el repos: van obtenir valors
més alts d'autocura en aquesta dimensio |’abandonament del treball per cuidar (p=
.014), el fet de deixar de treballar per cuidar incrementa el deficit d’autocura en
aquest requisit.

D IV (R VI): Manteniment de ’equilibri entre la soledat i la interaccid social: van
obtenir valors més alts d'autocura en aquesta dimensio la convivéncia amb la persona
malalta (p=.008), el fet de conviure amb la persona malalta provoca un major deé-
ficit d’autocura en el requisit. Una altra variable que afecta aquest requisit d’auto-
cura és el fet de no tenir cap problema de salut actuals (p= .041).

D V (R VII): Prevencio de perills per a la vida, el funcionament i el benestar huma:
van obtenir valors més alts d'autocura en aquesta dimensid quan la relacié amb el
malalt és d’indiferencia, el nivell de deficit d’autocures en el requisit és superior
(p=.041).

D VI (R VIII): Promoci6 del funcionament i desenvolupament huma dintre dels grups
socials: van obtenir valors més alts d'autocura en aquesta dimensio el parentesc
(p=.039), de forma que, quan el parentiu amb la persona receptora de cures era la
mare, el deficit d’autocures en aquest requisit era superior. Una altra variable que co-
rrelaciona significativament era [’abandonament del treball per poder cuidar (p=.005).
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Resultats de ’objectiu 7: Analitzar la relacié entre les caracteristiques sociode-
mografiques i cliniques i el nivell de salut mental positiva, global i per factors de
les cuidadores de persones amb esquizofrenia.

A la taula 33, es mostren les puntuacions mitjanes del nivell global de SM+, segons
les diferents variables sociodemografiques i cliniques analitzades. Per a un nivell de
significacio estadistica del 95%, es van obtenir relacions significatives en les segiients
variables:

« Parentesc (p=.018), la mare era la persona amb nivell menor de SM+.

« Convivencia: el nivell de SM+ és més baix si es conviu amb la persona cuidada
(p=.001).

« Abandonar el treball per cuidar també dona nivells de SM+ més baixos (p.044).

Taula 33
Puntuacié mitjana global del CSM+ segons variables sociodemografiques i cliniques
Caracteristiques n Mitjana (DE) p
Total puntuacié CSM+ 128 (DE 15,4)
Sexe
Home 22 130,2 (DE 17,6) 427
Dona 55 127,1 (DE 14,6)
Edat
Menor o igual a 65 anys 39 128,2 (DE 16,9) 902!
Més de 65 anys 38 127,8 (DE 14,1)
Estat civil
Sense parella 26 123,3 (DE 16,0) .057
Amb parella 51 130,4 (DE 14,8)
Parentesc
Mare 45 123,9 (DE 15,8) .0182
Pare 14 134,2 (DE 11,6)
Altres 18 133,7 (DE 14,7)
Convivéncia amb la persona malalta
Si 65 126,3 (DE 15,8) .001"
No 12 137,7 (DE8,7)
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Nivell d’estudis

Sense estudis 6 131,2 (DE 6,5) 1472
Primaris 34 124,9 (DE 14,9)
Secundaris 28 128,0 (DE17,2)
Universitaris 9 138,0 (DE 13,4)

Activitat laboral
Actualment treballa 15 125,5 (DE 19,8) .6382
Actualment esta a I'atur 8 132,0 (DE 16,4)
Mestressa de casa o jubilat/daj 54 128,1 (DE 14,2)

Abandonament del treball per cuidar
Si 13 116,8 (DE 21,1) 044!
No 64 130,3(DE 13,2)

Temps cuidant
Menys de 5 anys 10 129,1 (DE 16,8) 2042
Entre 5i 10 anys 1 135,4 (DE12,7)
Més de 10 anys 56 126,4 (DE 15,6)

Ajuda
Sense ajuda 7 125,6 (DE 22,6); 661
Amb ajuda 70 128,3 (DE 14,8)

Cuidadora alternativa
Si 54 128,2 (DE 17,2) .895!
No 23 127,7 (DE10,7)

Tipus de relacié amb la persona que cuida
Agradable 40 130,2 (DE 15,1) 1712
Indiferent 9 132,1 (DE 17,2)
Dificil 28 123,7 (DE15,1)

Tipus de cuidatges
Supervisio 37 127,9 (DE13,4) .925!
Necessita cuidatges 40 128,2 (DE17,4)

Problemes de salut actuals
Si 37 129,9 (DE 13,4) .302!
No 40 126,3 (DE 17,2)

Programa de suport a la cuidadora
Si 65 128,4 (DE 14,7) 6371
No 12 126,1 (DE 19,8)

1: t de Student Fisher
2: ANOVA
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En lanalisi de regressio lineal multivariant amb la variable dependent SM+, en el

model final (F= 8,411, p<0,0001), l’Unica variable que estava relacionada va ser la

puntuacio de 'ERA-a, en el sentit que, a mesura que millorava el deficit d'autocures,

millorava la SM+ (taula 34).

Taula 34:
Analisi de regressié lineal multivariant amb la variable dependent CSM+
Model Coeficients no estandarditzats p Interval de confianga de 95,0% pera B
B Errada tipica Limit inferior Limit superior

Sexe

Home 1

Dona 9,426 5,094 ,069 -, 742 19,594
Convivéncia

No 1

Si -5,482 4,154 191 -13,773 2,808
Abandonament del treball

No 1

Si -2,856 3,905 467 -10,650 4,939
Parentesc

Altres 1

Mare -6,624 4176 17 -14,958 1711

Pare 5,019 5,565 370 -6,089 16,126
Relacié

Indiferent 1

Agradable -7,965 4,596 ,088 -17,140 1,210

Dificil 7,119 4,684 133 -16,468 2,230
Edat ,038 139 ,783 -,238 315
Total ERA-a -,687 ,110 ,000 -,907 -,468
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Quant a les puntuacions mitjanes del CSM+ per factors (taula 35), segons les dife-
rents variables sociodemografiques i cliniques analitzades i per a un nivell de signi-
ficacio estadistica del 95%, es van obtenir relacions significatives en els segiients
factors:

F1: Satisfaccio personal: es van obtenir nivells més alts de satisfaccio personal en
els homes (p=.006); en els que viuen amb parella (p= .030); quan la relacié de pa-
rentiu era el pare (p=.001); quan no es va abandonar el treball per cuidar (p=.001)
i si el temps que portava cuidant estava compres entre 5 i 10 anys (p= .048).

F2: Actitud Prosocial: van obtenir nivells més alts d’actitud prosocial les dones (p=
.032) i quan no es convivia amb la persona malalta (p= .001).

F3: Autocontrol: van obtenir nivells més elevats d’autocontrol les persones que vi-
vien amb parella (p=.050), les que no convivien amb la persona cuidada (p= .007),
aixi com les que no van abandonar el treball per cuidar (p=.047).

F4: Autonomia: van obtenir nivells més alts d’autonomia quan el parentiu no era ni
pare ni mare, sin6 altres (p=.032), quan no s’havia abandonat el treball per cuidar
(p=.031) i quan el tipus de relacié amb la persona cuidada era indiferent (p=.020).

F5: Resolucio de Problemes i Autoactualitzacio: es van obtenir nivells més alts en la
capacitat de resolucié de problemes i autoactualitzacio en el cas de ser el pare (p=

.042) i el fet de no conviure amb la persona malalta (p= .001).

F6: Habilitats de Relacio Interpersonal: es van obtenir nivells més elevats quan el
tipus de relacié amb la persona cuidada era agradable (p=.037).
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Resultats objectius 8: Explorar la relacié entre el déficit d’autocures i la salut
mental positiva, de forma global i per dimensions/requisits/factors, de les cuida-
dores de persones amb esquizofrénia

La correlacio entre la SM+ i l'autocura com constructes globals va ser bona (r= -
0.670). El sentit negatiu de la correlaci6 indica que, a major SM+, menor déficit
d'autocura i viceversa (figura 5). Aquesta correlacido ha quedat demostrada ante-
riorment en l'analisi de regressio lineal multivariant (taula 37 i 34).

Figura 5
Correlacié entre SM+ i autocura (n=77)

160,00

140,00

120,00

Total SM+

100,00

o)

80,00

1 1 1 1
40,00 60,00 80,00 100,00
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L’analisi de la correlacio entre les diferents dimensions/requisits d'autocura de 'ERA-
a i els factors especifics del CSM+ estan descrits a la taula taula 36.

Dels resultats de l’analisi de la correlacid entre les dimensions/requisits d’auto-
cura amb els factors especifics del CSM+, destaquem que les D Il (Manteniment
de Uequilibri entre Uactivitat i el repos), D IV (Manteniment de U’equilibri entre
la soledat i la interaccio social) i D VI (Promocié del funcionament i desenvolupa-
ment huma dintre dels grups socials) van correlacionar significativament amb tots
els factors del CSM+. La D V (Prevencio de perills per a la vida, el funcionament i
el benestar huma) va correlacionar amb tots els factors del CSM+, excepte en el
F2 (Actitud prosocial) p= .062. D’altra banda, la D | (Provisié de cuidatges associats
amb els processos d’eliminacid) i la D Il (Manteniment d’una aportacio suficient
d’aire, aigua i aliments) van correlacionar amb 3 dels factors del CSM+ i son les
que menys han correlacionat.

Dels resultats de ’analisi de la correlacio entre els factors especifics de la SM+ amb
les dimensions/requisits d’autocura de ’ERA-a, es destaca que hi va haver dos fac-
tors F1 (Satisfaccio personal) i F3 (Autonomia) del CSM+ que van correlacionar amb
totes les dimensions/requisits d’autocura; els factors F4 (Autocontrol) i F5 (Resolucio
de problemes i autoactualitzacio) van correlacionar amb 5 de les dimensions d’au-
tocura; el factor Fé6 (Habilitats interpersonals) va correlacionar amb 4 dimensions,
en tant que el F2 (Actitud prosocial) va correlacionar en tres.
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Taula 3

6

de I'ERA-a

Analisi de correlacié entre factors especifics del CSM+ i els diferents Requisits d'Autocura

CSM+

F1SM+
Satisfaccio
personal

F2 SM+
Actitud
prosocial

F3

Autocontrol

SM+

F4 SM+
Autonomia

F5 SM+
Resoluci6 de
problemes i

autoactualitzacié

F6 SM+
Habilitats
relacié

interpersonal

Total CSM+

ERA-a

r

p

r

p

DIRI I, 1)
Manteniment
d'una aportacié
suficient d'aire,
aigua i aliments

-.466  .000*

-.093

420

-.328

.004*

-.283

012*

-.206

072

-.205

074

-.338

.003*

DII(RIV)

Provisi6 de
cuidatges associats
amb els processos
d'eliminacié

-.456 | .000*

.079

496

-270 .017*

-207

.071

-334

.003*

-.079

497

-310

.006*

DIIRV)
Manteniment de
I'equilibri entre
I'activitat i el repds

-.496 | .000*

-.254

.026*

-.469  .000*

-.227

.047*

-516

.000*

-.282

013*

-.515

.000*

DIV (RVI)
Manteniment de
Iequilibri entre la
soledatila
interaccié social

-.452 | .000*

-.456

.000*

-.358

.001*

-379

.001*

402

-.458

.000*

-.543

.000*

DVRVI)
Manteniment de
Iequilibri entre la
soledatila
interaccié social

-.434 | .000*

-214

.062

-.371

.001*

-.220

.055*

-.461

.000*

-.370

.001*

-476

.000*

D VI (RVIII)
Promocié6 del fun-
cionament | desen-
volupament huma
dintre dels grups
dels grups socials

-.546 | .000*

-.342

.002*

-.460 | .000*

-.397

.000*

-.537

.000*

-447

.000*

-612

.000*

Total ERA-a

-.657 | .000*

-31

.006*

-.547

.000*

-.392

.000*

-.601] .

-.445

.000*

-.670

.000*

*: Correlacié significativa
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Seguint el mateix plantejament formulat per Miguel (2014) en la seva Tesis Doctoral,
presentem de forma grafica lesquema de la correlacié entre ambdos constructes
(Requisits Autocura i Salut Mental Positiva). Aquesta representacio s’enmarca en el
plantejament d’una estructura que es denomina Model Bidireccional de Relacions
Significatives entre els Requisits de Autocura i la Salut Mental Positiva (Figura 6).

Figura 6
Model Bidireccional de Relacions significatives entre els Requisits d’Autocura i la
Salut Mental Positiva

SBatisfaceit
personal
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CAPITOL 6: DISCUSSIO

Recomanaci6 6:

No tenir por de plorar i de sentir. Hem d'interpretar la normalitat
dels sentiments: si hem tingut un desengany el normal és que

ens sentim decebuts, si hem perdut una persona estimada és
normal, és saludable mentalment, sentir tristor,... Ara bé, si els
estats emocionals son molt intensos, persistents o incapacitants hem
de demanar ajuda professional.

(Lluch, 2011)






6. DISCUSSIO

Incloure les cuidadores principals de persones amb esquizofrénia dintre de l'atencio
al malalt dependent i, en aquest cas, a l'atencio integral de la persona amb esqui-
zofrénia és un fet que hauria de ser prioritari en la planificacio sanitaria. Les cuida-
dores informals cobreixen el 88% del temps total dedicat a la cura (Duran, 2000;
Ferré et al., 2008; Ubeda et al., 1997); si aquesta cura s’ha de suplir per serveis so-
cials i sanitaris formals, la despesa seria insostenible per 'Estat. Per tant, es justifica
la investigacio de les necessitats de la cuidadora principal de persones amb esqui-
zofrenia per poder planificar uns cuidatges en funcio dels resultats.

Després de realitzar la revisio de la literatura publicada respecte al tema, podem
afirmar que, en la majoria d'estudis, s'analitzen els coneixements i la sobrecarrega
de la cuidadora. En canvi, no hem trobat estudis que mesuren directament l'autocura
i la SM+ d'aquesta poblacid. Els resultats globals d'aquest estudi, podem dir, son es-
perancadors i confirmen la hipotesi: aquestes cuidadores no presenten, en general,
un deficit important d'autocura i, a més a més, el seu estat de SM+ és bo. Tot seguit,
analitzarem i compararem aquests resultats.

Tal com hem vist en ’apartat de resultats, les persones receptores de cures, en
aquest cas, persones amb esquizofrénia, son, principalment, homes, solters, amb
una mitjana d'edat de 46 anys, amb una evolucié de la malaltia de més de 10 anys
i la majoria no ha realitzat cap tipus d'ingrés hospitalari en el darrer any. Aquestes
dades son coincidents amb altres estudis realitzats tant en el nostre context com
en altres punts geografics, la qual cosa indica que aquest és el perfil sociodemografic
més prevalent o més comu de les persones afectades d’esquizofrénia (Bellver et al.,
2005; Terrasa et al., 2002).

El perfil de la cuidadora principal de persones amb esquizofrenia és dona en el
71,4%; casos similars son els dels estudis de Vidal et al. (2008), Carniel et al. (2011),
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generalment, la mare, com també van descriure Massanet i La Parra (2009) i Vaquiro
i Stiepovich (2010). Aquesta funcié de cuidadora ha estat destinada, tradicional-
ment, a les dones per una qliestio de génere relacionada amb l'esfera privada o do-
mestica de la dona (Gilligan, 1985). La mitjana d'edat és de 63 anys, superior a la
trobada en altres estudis publicats (Fernandez, 2010; Marqués, 2005; Molina & lanez,
2005; Vidal et al., 2008), on oscil-lava entre 44 i 58 anys; en canvi, en l'estudi de
Martinez et al. (2000), ens deia que el 30% tenia més de 65 anys, amb l'avantatge
que les cuidadores de més edat augmentaven l'actitud positiva cap al malalt mental,
perd també tendeixen a mostrar més nivell de carrega, possiblement, relacionada
amb l'angoixa que els crea la por del seu propi deteriorament i el fet de no poder
realitzar les cures al familiar (Fernandez, 2010).

Les cuidadores del nostre estudi porten més de 10 anys cuidant i conviuen al mateix
domicili que la persona amb esquizofrénia en el 84% dels casos, dades similars a les
comentades per Hernandez et al. (2013), que ens parla del 75%; com a conseqiiéncia
d'aquest temps cuidant, es generen sentiments d'amor i responsabilitat sobre la re-
ceptora de cures (Mcauliffe et al., 2014). Les persones amb esquizofrénia que porten
més temps malaltes i més ingressos hospitalaris tenen més possibilitat de mantenir
pitjors relacions familiars i que aquestes siguin més hostils (Fornés, 2003), malgrat
que, en aquest estudi, la majoria no han estat ingressades en l'Ultim any.

Quant a la relacio entre la cuidadora i la persona amb esquizofrénia, només el 50%
dels casos van manifestar que era agradable. En aquest aspecte, cal tenir en compte
que les taxes de recaiguda estan relacionades amb el clima familiar i el terme d'e-
mocio expressada. Segons Hernandez et al. (2013) i Vidal et al. (2008), aquesta re-
laci6 agradable mantindra l'esperanca de la cuidadora, afectara sobre els pacients
disminuint la probabilitat de patir un nou brot, i el funcionament familiar sera un
potencial preventiu i curatiu. L'altre 50% de cuidadores van manifestar que les re-
lacions amb el receptor de cures eren indiferents o dificils; s’haurien d’identificar
aquestes families per poder-les ajudar amb els programes psicoeducatius (Johnson,
2000). Aquestes relacions dificils, normalment, son degudes a l'aparici6 de simpto-
matologia positiva en el receptor de cures (Vidal et al., 2008) o pel manteniment
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de simptomes negatius, aixi com per la contenci6 freqiient que han de realitzar les
cuidadores com a conseqiiéncia dels trastorns de la conducta que presenten les per-
sones malaltes (Martinez et al., 2000), aspecte que fa realment estressant el clima
familiar i que augmenta la sobrecarrega (Fernandez, 2010).

El 33,8% de les cuidadores reben ajudes des de les associacions de familiars. A causa
de la manca de recursos e ’ambit estatal per a aquest tipus de malalt, els familiars
van buscar la solucié als seus problemes mitjancant l'associacionisme; en el cas de
Catalunya, des de l'any 1996 es va crear la FECAFAMM, pero molt anteriorment hi
havia les associacions locals. Aquestes associacions, principalment, ajuden les fa-
milies realitzant una tasca de suport, informacio i assessorament i de lluita contra
l'estigma de la malaltia mental; el fet de conviure i compartir entre iguals millora
la qualitat de vida de totes les persones implicades i millora la inserci6 i aproximacio
de les persones amb esquizofrenia i els seus familiars a la comunitat. Saunders (2013)
ens confirma que un dels aspectes que preocupen i afecta les cuidadores és sentir-
se marginades. Per tant, si les cuidadores segueixen les recomanacions de Marquez
i Carrasco (2010), el fet de pertanyer a una associacio els facilitara participar en
grups d'autoajuda on es comparteixen sentiments i vivencies, aprenen a través del
sentit comuU i comparteixen moments de gran desgast emocional quan apareix la
simptomatologia positiva en el malalt i, sobretot, en moments d'agressivitat. A més
a més, poden ser espais que afavoreixin la socialitzacié tant de la persona malalta
com de la cuidadora.

Les cuidadores reben ajudes economiques, actualment, per l'aprovacié de la llei
de dependeéncia, en el 33,8% dels casos, una dada bastant baixa si la comparem amb
el nivell de dependéncia que manifesten aquests malalts. Els cuidatges, doncs, es
realitzen més per les vinculacions afectives i de parentesc i, com ja s'ha comentat,
pels valors de les dones a l'hora d'assumir aquest rol, basats en la influéncia cultural
i el funcionament familiar.

El suport familiar rebut és del 29,9%, percentatge baix igual que en l'estudi de Mar-
tinez et al. (2000), que reafirma en el nostre context que el perfil de la cuidadora
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segueix sent genere femeni i nombre singular (Ferré et al., 2008).

El nivell d’estudis que referencien tenir les cuidadores son primaris o secundaris,
resultats comparables als descrits per Vidal et al. (2008) i Espina et al. (2006). Un
baix nivell educatiu, segurament, ha afectat també, posteriorment, les seves opor-
tunitats laborals i la situacio social. El 19,5% treballa i quasi el 17% va deixar de tre-
ballar pel fet d’haver de cuidar. Com a conseq(liencia, la cuidadora principal es troba
en una situacié economica precaria, podriem dir, al voltant de la pobresa i dificil de
mantenir, a causa de 'augment de les despeses, com a conseqiiéncia de la malaltia
del familiar, amb una carrega de treball doméstica durant les 24 hores del dia (Mar-
tinez et al., 2000), i amb un baix reconeixement social, que, a més a més, les pot
portar a una situacio d'exclusio social. Tot al contrari, tenim el perfil de la cuidadora
que treballa, en el nostre estudi, només el 19%, i que contracta altres dones per
substituir-les en la tasca de cuidar, generalment, amb sous molt baixos i, per tant,
contribuint a potenciar la situacié economica global o general precaria de les dones
(Chaves et al., 2005; Garcia-Calvente et al., 2004b). Podem citar, en contraposicio,
l'estudi de Guada, Land i Han (2011), on conclou que la carrega de les cuidadores
no depén dels ingressos economics.

Quant al seu estat de salut, es puntuen amb una mitjana de 6,7 sobre 10; creiem
que no és una puntuacio alta i que pot ser deguda, principalment, a la sobreimpli-
cacio emocional (Breitborde et al., 2009) i a les situacions estressants i de sobreca-
rrega que impacten de forma negativa a la salut tant fisicament com
psicologicament (Alonso et al., 2004; Bover-Bover, 2006; Fornés, 2003; Vallés et al.,
1998). En aquest estudi, l'afectacio és més fisica, pero hi ha estudis on apareixen
simptomes depressius i d'ansietat (Espina et al., 2006) i que conclouen que l'estat
de SM de la cuidadora esta relacionat amb la sobrecarrega (Suro & Weisman, 2013).
L'angoixa de la cuidadora es relaciona amb el sofriment, [’estigma social, les perdues
i la forma d'afrontament de la malaltia (Goncalves et al., 2013). S’haura de consi-
derar la cuidadora principal com una possible usuaria del sistema sanitari, pero,
malgrat la seva situacio de risc, no freqiienta els serveis sanitaris i la majoria de les
seves patologies no son diagnosticades (Alonso et al., 2004). Una de les causes podria
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ser la manca de temps per acudir de forma presencial als recursos oferts des del
sistema sanitari.

Podem observar que els requisits d'autocura, en global, estan coberts per part de
la cuidadora, ja que la puntuacio global obtinguda en I'ERA-a és baixa, amb una
mitjana de 58,9, comparable amb els resultats de l'estudi realitzat per Espinoza i
Jofre (2012) a cuidadores informals, on varen obtindre una capacitat moderada
d'agéncia d'autocures.

La relacio entre les variables sociodemografiques i cliniques de la cuidadora i 'ERA-
a son estadisticament significatives quant al parentesc; és la mare que té un déficit
d'autocures més elevat en comparacié amb la resta de cuidadors. Aquest déficit
d'autocura el podem relacionar amb la sobrecarrega; les dones presenten quasi dues
vegades més de sobrecarrega que els homes a causa del diferent model d'adopcio
del rol de cuidadora i amb les hores diaries de dedicacid, no solament a la cura,
sin6 perqué assumeixen altres rols com mare-esposa-filla, mestressa de casa i ocu-
pacio laboral (Garcia-Calvente et al., 2004b). Les cuidadores que conviuen amb la
persona amb esquizofrénia i les que han abandonat el treball per poder cuidar tenen
més deficit d'autocura.

Si analitzem cadascuna de les dimensions/requisits d'autocura, ens adonem que el
Manteniment de ’equilibri entre ’activitat i el repos i la Promocié del funciona-
ment i desenvolupament huma dintre dels grups socials son les dimensions/requisits
d'autocura que obtenen les puntuacions més altes i son en les que presenten les cui-
dadores més dificultat d'autocura. En el model bidireccional que hem formulat, amb-
dues dimensions es correlacionen amb tots els factors del CSM+, data significativa
per planificar les intervencions.

Quan s'inicia la malaltia, la cuidadora principal no és conscient que li recaura una
gran responsabilitat i un esfor¢ per cuidar de la persona malalta, pero, tal com en
aquest estudi es demostra, després de 10 anys cuidant, les cuidadores presenten
més déficit d'autocura en relacié amb el Manteniment de [’equilibri entre [’activitat
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i el repos i amb la Promoci6 del funcionament i desenvolupament huma dintre dels
grups socials.

El Manteniment de [’equilibri entre [’activitat i el repods es relaciona amb el fet
d'haver d’abandonar el treball per poder cuidar. El canvi de rol dintre del funciona-
ment familiar no sempre és ben acceptat i menys en el cas que la persona passa de
tenir una certa autonomia i una dedicaci6 laboral fora de la llar amb un reconeixent
social i economic, a un treball poc reconegut socialment i, a més a més, amb una
continuitat en el temps indefinida. Aquest fet és una de les causes d'estrés sobre la
cuidadora (Fornés, 2003).

Les cuidadores principals que conviuen amb la persona malalta i la preséncia en la
cuidadora de problemes de salut fan que tinguin més dificultat pel Manteniment de
I’equilibri entre la soledat i la interaccio social. Aquesta situacio esta influida pel
fet que, al compartir la residencia, es preocupen pel malalt les 24 hores del dia i
queden en un segon terme les seves necessitats d'oci (Artaso et al. 2001-2002), cosa
que provoca una situacié d'aillament i de manca de relacions socials. Quant als pro-
blemes de salut, és clar que també afecten les relacions, perqué el malestar que
provoquen, juntament amb els breus moments de descans de qué disposen, fa que
s’ocupin més de reposar per intentar millorar els seus problemes de salut que no
pas de sortir de casa per mantenir relacions.

La Prevencio de perills per a la vida, el funcionament i el benestar huma son con-
dicions que porten les persones a sentir i a conéixer la seva individualitat i la seva
globalitat, a l’objectivitat cognitiva i a la llibertat i responsabilitat com a éssers hu-
mans. Generalment, s'associa amb el tipus de relacio entre la cuidadora i la persona
receptora de cures i, per tant, quan la relacio és indiferent i dificil, hi ha més déeficit
d'autocura.

En la Promocio del funcionament i desenvolupament huma dintre dels grups socials,

presenta més déficit d'autocura la mare i quan ha hagut d’abandonar el treball per
poder cuidar, la dona que, a més a més, ha hagut de deixar de treballar per poder
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cuidar, s'ha tancat a casa més hores de les que per a ella eren les habituals, deixant
de contactar amb les persones amb les quals anteriorment ho feia i que interaccio-
naven amb ella i provocant dificultats en el compliment d'aquest requisit.

La medici6 de la SM+ ens dona una mitjana de 128, que es pot considerar un nivell
elevat de SM+ per a les cuidadores de persones amb esquizofrenia, valor superior al
trobat en l'estudi de Lluch et al. (2013), en el qual, en una mostra de persones amb
problemes cronics de salut fisica, les dones van mostrar un nivell mitja de SM+ de
118,5. Les caracteristiques de les cuidadores amb nivells més baixos de SM+ serien
la mare, sense parella, que conviu amb la persona amb esquizofrénia i ha hagut d’a-
bandonar el treball.

El factor amb puntuacié més alta és U'Actitud prosocial. Es important i satisfactori
que, entre les caracteristiques principals de la cuidadora informal, hi hagi una ac-
ceptacio i predisposicio d'ajuda i suport als altres de forma altruista, la majoria de
cuidadores no reben cap tipus d'ajuda economica pel fet de cuidar, en aquest estudi,
només el 33,8%. Per tant, son tasques realitzades voluntariament i que, en aquest
cas, beneficiara molt positivament els receptors de cures. Malgrat aquesta puntuacio
general, es pot observar en aquest estudi que son les dones que conviuen amb la
persona amb esquizofrénia les que tenen una puntuacio significativament més baixa
en aquest factor.

Un altre factor, també amb puntuaci6 alta, és la Satisfaccioé personal, que, com ens
descriu Fernandez-Lansac et al. (2011), un bon resultat del qual quan avaluem l'au-
toconcepte fara que el fet de cuidar obtingui un impacte positiu sobre el benestar
de la cuidadora. L'avaluacio positiva d'aquest factor també es refereix al fet que la
cuidadora esta satisfeta de la seva vida personal i que manté una perspectiva opti-
mista de futur quant a les tasques de cuidatge. Aquest resultat es pot relacionar
amb les conseqiiéncies positives de cuidar descrites per autors com Bover-Bover
(2006), Lozano (2012), Marqués (2013), Taylor et al. (1995), que destaquen l'augment
de seguretat i empatia per convertir-se en una situacié de creixement personal.

Aquest factor és de tots, el que es correlaciona amb més variables sociodemografi-
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ques, i obtenen puntuacions més baixes en Satisfaccio personal les dones, mares,
que viuen sense parella, han abandonat el treball per poder cuidar i porten més de
10 anys cuidant. Observem, clarament, la influéncia determinada pel génere en las-
sumpcio del rol del cuidatge i que, tal com queda descrit en altres estudis, el
col-lectiu femeni n’és el més afectat al ser el que assumeix en la majoria de casos
el rol de cuidadora principal (Espina et al., 2006; Martinez et al., 2000).

L'Autocontrol és el factor que ha obtingut la puntuacié més baixa i les cuidadores
que viuen sense parella, conviuen amb la persona malalta i han abandonat el treball
per poder cuidar obtenen els resultats més baixos. El fet de cuidar una persona amb
esquizofrénia, a causa dels comportaments que presenten relacionats, principal-
ment, amb els simptomes negatius, son molt dificils de gestionar per part de la cui-
dadora i és una de les causes de cansament no tan sols fisic, sind també emocional,
tal com ens descriu Castro i Zarzosa (2006). Com a positiu, en el model bidireccional,
aquest factor es correlaciona amb totes les dimensions/requisits d'autocura, per
tant, és prioritari tenir-ho en compte a l'hora de dissenyar els programes d'inter-
vencio per a aquest col:-lectiu i de treballar la capacitat per a 'afrontament de l'es-
trés i de situacions conflictives, l'equilibri emocional, aixi com la tolerancia a la
frustracio, amb la qual cosa millorarem significativament l'autocontrol i, fins i tot,
es pot aconseguir una influéncia positiva sobre el nivell de resiliencia (Fernandez-
Lansac et al., 2011), aspecte que, tot i no haver sigut objecte del nostre estudi, al-
guns autors apunten com a important.

El segiient factor amb puntuacio baixa son les Habilitats de relacié interpersonal;
queda pales, en tots els estudis realitzats a cuidadores, que cuidar una persona de-
pendent afecta, principalment, sobre l'habilitat d'establir i mantenir relacions so-
cials. Aquesta caracteristica s'avalua a través del suport social percebut de les
cuidadores i, en els estudis publicats referents a aquesta tematica, com son les in-
vestigacions de Molina i lanez (2005) i Herrera et al. (2012), s’obtenen uns valors de
suport social baix, en qué la capacitat de relaci6 interpersonal queda restringida a
l'ambient familiar. En el nostre estudi, els resultats son més baixos en situacions que
la relacié amb la persona malalta és dificil; en aquesta situacio, la cuidadora ho
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viura amb sofriment (Castro & Zarzosa, 2006) i es produira un augment de cansament
i sobrecarrega, intimament lligat a l'aillament.

L'’Autonomia, que ajuda la cuidadora a ser independent i a mantenir la confianca en
ella mateixa, obté uns resultats més baixos quan és la mare, ha hagut d'abandonar
el treball per poder cuidar i el tipus de relacié amb la persona receptora de cures
és dificil. Pero, per altra banda, l'autonomia, quan la seva puntuacio total és posi-
tiva, és un factor, juntament amb la capacitat d'afrontament, protector de la so-
brecarrega (Hadrys et al., 2011).

En la Resolucié de Problemes i Autoactualitzacid, apareixen les puntuacions més
baixes quan és dona, mare i conviu amb la persona malalta, a pesar que, en aquest
factor, les diferéncies entre homes i dones no van ser estadisticament significatives,
resultats coincidents amb els obtinguts en l"estudi de Lluch et al. (2013).

La correlacio dels dos constructes SM+ i autocura és en sentit negatiu i vol dir que,
com millor és la SM+ de la cuidadora, millor també és l'autocura i queden coberts
tots els requisits i viceversa. El fet de treballar amb programes psicoeducatius on
es fomenti 'autocura o la SM+, al ser dos constructes interrelacionats, millorarem
tant un com laltre i, per tant, l'estat de salut de la cuidadora.

Els programes d'intervencio revisats en el marc conceptual segueixen un model psi-
coeducatiu (Vallina & Lemos, 2000) amb continguts heterogenis com sén educacio
vers el cuidador respecte a la malaltia (Amaro, 2012; Higuera & Ramirez, 2011; Hur-
tado, Poger, Alcoverro & Lopez, 2008; Inglott et al., 2004; Muela & Godoy, 2001;
Otaduy, 2007; Romero et al., 2009; Terrassa et al., 2002), suport per controlar l'es-
trés (Muela & Godoy, 2001b), entrenament en la resolucié de problemes (Hurtado
et al., 2008; Inglott et al., 2004; Muela & Godoy, 2001; Rangil et al., 1996; Terrassa
et al., 2002), entrenament en comunicacio (Terrassa et al., 2002), estratégies en el
maneig de conductes (Amaro, 2012), etc. Es important remarcar que els estudis re-
alitzats a familiars i cuidadores sobre coneixements sobre l'esquizofrénia confirmen
que la informacidé que tenen és poca o gens sobre la malaltia o el seu maneig, pero
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no donen informacio sobre que impliquen accions negatives cap a la persona recep-
tora de cures. La tematica que més dominen esta relacionada amb el diagnostic i la
simptomatologia; en canvi, gliestions utils com el maneig o la medicacié son desco-
negudes (Molina et al., 1994; Marqués, 2005). D’altra banda, s’observa que, en ge-
neral, els programes psicoeducatius es realitzen sobre alguns dels aspectes formulats
en el constructe del nostre estudi (Requisits d’Autocura i SM+), perd no s’ha trobat
cap programa que treballi de forma conjunta tots els elements que nosaltres hem
considerat. Per aixo, pensem que tant el Model Multifactorial de SM+ plantejat per
Lluch (1999) com la TEDA poden ser dos models molt adequats per l’elaboracio de
programes d’intervencio en cuidadores de persones amb problemes de SM, tant per
a la promoci6 de la seva salut (en el sentit de potenciar i ajudar a mantenir), com
per la prevenci6 de malalties (fisiques i/o0 mentals). A més a més, aquests dos models
conceptuals disposen d’instruments metrics: UERA de Roldan (2011), que operati-
vitza la TEDA d’Orem i el CSM+ de Lluch (1999), que mesura el Model Multifactorial
de SM+ plantejat per la mateixa autora. Aquests dos instruments han demostrat tenir
bones propietats métriques, tant en el nostre estudi com en estudis previs (Lluch,
2003; Lluch et al., 2013). Per tant, a ’hora d’elaborar programes d’intervencio se-
guint els plantejaments del nostre estudi, els professionals de la salut, en general,
i la infermera, en particular, poden disposar de models conceptuals holistics (com
el d’Orem) i des del vessant de la promoci6 de la salut (Model Multifactorial de SM+),
per realitzar deteccié de necessitats (valoracio i diagnostic), dissenyar i implantar
intervencions segons Requisits d’Autocura i Factors de SM+ (intervencio) i avaluar-
ne els resultats (avaluacio).

Analitzant el model Bidireccional de Relacions entre els Requisits d’Autocura i els
Factors de la SM+, seria interessant treballar amb els requisits o factors que han
estat més relacionats entre ells. En aquest estudi, observem que:

« DIl (RV) Manteniment de [’equilibri entre [’activitat i el repos, D IV (R VI) Man-
teniment de [’equilibri entre la soledat i la interaccié social i la D VI (R VIII) Pro-
mocié del funcionament i desenvolupament huma dintre dels grups socials, es
correlacionen amb tots els factors del questionari SM+.

« Els factors F1 Satisfaccié personal i F3 Autonomia es correlacionen amb totes/s
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les/els dimensions/requisits de 'ERA-a.

Es creu necessari que, en el disseny dels futurs programes, es tinguin en compte
aquests resultats i es planifiquin unes intervencions psicosocials infermeres on es
treballi en aquests requisits o factors a més a més del component educatiu, per mi-
llorar els coneixements sobre la malaltia. No s'han d'oblidar els resultats de l'estudi
realitzat per Carniel et al. (2011), on les persones amb esquizofrenia i els seus fa-
miliars manifesten que, en els paisos desenvolupats, la percepcio sobre la qualitat
del cuidatge esta influenciada per la relacio professional/pacient i per la disponibi-
litat de recursos; tenen la percepcio que els professionals de la salut els desvalorit-
zen, no els tenen en compte i demanen una cura més humanitzada.

Les infermeres son responsables de les cures integrals i la familia i la cuidadora prin-
cipal sempre hi han de ser presents. Implicara una formacié permanent i una actua-
litzaci6 en aquesta tematica ates als avancos de la investigacio, per tal de garantir
a tots els membres que configuren el nucli familiar uns cuidatges de qualitat.
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Capitol 7: LIMITACIONS DE L'ESTUDI |
LINIES D'INVESTIGACIO FUTURES

Recomanacio 7:

Buscar espais i activitats per a relaxar-nos mentalment.

Cadascu té els seus propis gustos, recursos i estratégies

(passejar, llegir, practicar jardineria, no fer res, parlar amb els amics,..).

(Lluch, 2011)






7. LIMITACIONS DE L'ESTUDI |
LINIES D'INVESTIGACIO FUTURES

En aquest apartat, es presenten les limitacions de l’estudi i, a continuacio, les fu-
tures linies d’investigacio, ja que pensem que, d’aquesta manera, podem proposar
possibles solucions als problemes ja detectats.

Durant l'estudi, s’han trobat diverses dificultats:

Limitacié 1: La principal limitacié de 'estudi esta relacionada amb la mida de la
mostra (n= 77). Les causes d’aquesta limitacio son diverses:

« Totes les infermeres col-laboradores que varen ajudar en la recollida de dades
es varen trobar amb dificultats a I'hora d’accedir a les cuidadores. Moltes persones
diagnosticades d'esquizofrenia, quan acudeixen a la visita de la infermera, solen
anar soles, sense la preséncia de la cuidadora principal. Als pacients, se'ls comen-
tava la possibilitat de participar en l'estudi, pero no transmetien la informacio a
la cuidadora.

« El rebuig o l'abandonament de les cuidadores, que, de vegades, després de lac-
ceptacio de participar en lestudi, si el qiiestionari no l'emplenaven al centre i se
’emportaven a casa, era dificil que el retornessin, malgrat la insisténcia per part
dinfermeria. Argumentaven en alguns casos temor per la possibilitat de revelar certa
informacio que pogués ser perjudicial, com eren temes relacionats amb la depen-
déncia i ajuts, malgrat estar assabentats que l'estudi era anonim i de la confiden-
cialitat de les dades.

« L'edat de les cuidadores. Moltes de les que no varen participar son persones grans
i, quan veien l'extensio dels qiiestionaris, no volien participar-hi, ja que els resultava
dificultés poder concentrar-se i realitzar-ho totes soles, pero, amb ajuda quan es-
taven al centre, tampoc no , ja que manifestaven manca de temps.

« Malgrat la mida final de 77 cuidadores, podem dir que és superior a la mida d'altres
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estudis publicats i extrets de la revisid bibliografica. Potser no permet aprofundir i
generalitzar els resultats de l'analisi, pero s'han trobat moltes coincidéncies amb al-
tres estudis que creiem que no han estat a l'atzar.

Linia d’investigaci6 futura: Es proposa realitzar estudis réplica amb mostres més
amplies de caracteristiques similars en situacions i contextos comparables per ob-
tenir dades i poder generalitzar millor els resultats.

Limitacié 2: Validacio dels instruments. La validacio dels instruments és un procés
lent i continu. S’han aportat dades metriques de 'ERA-a i del CSM+ en relacié amb
la fiabilitat d’aquests instruments, pero, per la mida de la mostra, no s’han pogut
realitzar proves de validesa de constructe ni de criteri.

Linia d’investigacio futura: Es creu necessari continuar realitzant estudis psicome-
trics per explorar i reforcar la fiabilitat, la validesa, la generabilitat i 'especificitat
dels dos instruments.

Limitacié 3: En la revisio bibliografica efectuada, no shan trobat estudis realitzats
a cuidadores on es mesurés els constructes d'autocura i SM+ i, per tant, tot i que
hem analitzat la relacié entre ambdds constructes, no ho podem comparar amb al-
tres estudis sobre cuidadores.

Linia d’investigacio futura: Proposta de validar el model bidireccional, tant en el
seu vessant diagnostic (deteccid), com en el vessant clinic (intervencid), com en el
vessant avaluatiu (resultats). Tal com ens assenyala Orem & Vardiman (1995), és
molt important que la infermera identifiqui els comportaments de SM+, que, en el
cas de les cuidadores, son els que realitzen per fomentar l'autocura. Es proposa ex-
plorar la relaci6 d'aquests constructes: autocura i SM+ en cuidadores per millorar el
seu benestar, utilitzant el model i poder demostrar aquesta bidireccionalitat, on la
cuidadora podra cuidar-se més i millor perqué mentalment se sent bé o, al contrari,
al sentir-se bé amb ella mateixa, podra cuidar-se millor.
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Limitacié 4: Una altra de les limitacions és el disseny transversal, amb el qual no
podem valorar l'evolucié que succeeix a través del temps en aquestes cuidadores,
com a conseqiiencia del fet de cuidar i que son sensibles al canvi.

Linia d’investigacié futura: Amb els resultats obtinguts, es creu necessari dissenyar,
implementar i comprovar leficacia d'un programa psicoeducatiu de caire longitudi-
nal, per donar suport a les cuidadores. Cal tenir en compte que son cuidadores de
malalts cronics i la durada de la intervencié ha d'estar programada, com a minim,
durant un any i, si és possible, de forma continuada i indefinida. Per mesurar lefi-
cacia de la intervencio, es proposa utilitzar ’ERA-a i el CSM+, tal com s’han utilitzat
en el present estudi; mesuren dues variables, l'autocura i la SM+, molt importants
per conéixer l'estat de la cuidadora i poc estudiades fins ara. Shan de dissenyar d'in-
vestigacions longitudinals per conéixer millor l'evolucio i comprovar limpacte de la
intervencio.

Limitacio 5: Seguint amb la necessitat de la psicoeducacio i suport a les cuidadores,
un altre problema que plantegen és la manca de temps de queé disposen per a elles
mateixes.

Linia d’investigacio futura: Actualment, no ens podem d'oblidar, a l'hora de plani-
ficar els cuidatges, de la utilitzacio de les TIC. Seguint aquesta recomanacio, for-
mem part d'un grup d'investigacio amb un projecte multicentric Cuidadoras 2.0:
Efectividad de un programa de apoyo 2.0 para cuidadoras no profesionales de pa-
cientes cronicos, que ha dissenyat una web 2.0 per a cuidadores, amb l'objectiu de
donar suport online i que les cuidadores dispossin d'una xarxa social on puguin in-
tercanviar vivéncies amb altres cuidadores i on obtinguin informacio fiable i de qua-
litat per resoldre els seus dubtes relacionats amb la cura d'una persona dependent.
Caldra seguir investigant en aquest linia, avaluant ’efectivitat d’aquest projecte i
generant altres intervencions on es contemplin I’Us de les TIC.
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Capitol 8: CONCLUSIONS

Recomanacio 8:

Intentar anar resolent els problemes que ens vagin sorgint.

Si els problemes s’acumulen, la salut mental tremola!!!

No tots els problemes tenen bones solucions pero hem d’intentar
sempre fer alguna cosa per alleugerir-los. Es la predisposicio

activa cap a la cerca d’una solucio.

(Lluch, 2011)






8. CONCLUSIONS

« Les persones receptores de cures tenen les seglients caracteristiques sociodemo-
grafiques i cliniques: son, majoritariament, homes, solters, amb una mitjana d'edat
de 42,6 anys, amb més de 10 anys diagnosticats d'esquizofrenia i no han necessitat
ingressos hospitalaris durant l'Gltim any.

« Les caracteristiques sociodemografiques i cliniques de les cuidadores de persones
amb esquizofrénia son dones, majoritariament, la mare, amb una mitjana d'edat
de quasi 64 anys, casades o amb parella, convivint en el mateix domicili que la
persona receptora de cures, que porten més de 10 anys cuidant, sense cuidadora
alternativa, amb estudis primaris o secundaris i amb un estat de salut percebut
de 6,7 sobre 10.

« Ambdues escales utilitzades, ERA-a i CSM+, tenen una bona fiabilitat en termes
de consisténcia interna. També han demostrat ser facils d'autoadministrar per les
cuidadores de persones amb esquizofrenia.

« El resultat global obtingut de I'ERA-a es considera una puntuacio baixa, igual que
la puntuacio obtinguda en cadascuna de les dimensions/requisits; per tant, podem
concloure que les cuidadores de persones amb esquizofrénia tenen coberts els re-
quisits d'autocura general i també en totes les dimensions/requisits: "Manteniment
d'una aportacio suficient d'aire, aigua i aliments”, "Provisié de cuidatges associats
amb els processos d'eliminacio”, "Manteniment de l'equilibri entre l'activitat i el
repos”, "Manteniment de l'equilibri entre la soledat i la interaccié social”, "Prevencid
de perills per a la vida, el funcionament i el benestar huma" i "Promocié del fun-
cionament i desenvolupament huma dintre dels grups”.

« La puntuaci6 del qiiestionari global de SM+ és alta, igual que la mesura de cada
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factor. Per tant, les cuidadores de persones amb esquizofrenia tenen uns bons nivells
de SM+ tant de forma global com en tots els factors "Satisfaccié personal”, "Actitud

prosocial”, "Autocontrol”, "Autonomia”, "Resolucié de problemes i autoactualitzacio”
i "Habilitats de relacié interpersonal”.

« La relacio entre les caracteristiques sociodemografiques i cliniques de les cuida-
dores de persones amb esquizofrenia i ’ERA-a és estadisticament significativa i s'ob-
serva més déficit en els requisits d'autocures en les cuidadores mares, que han
abandonat el treball pel fet d’haver de cuidar i que conviuen en el mateix domicili
que la persona amb esquizofrenia.

« Les caracteristiques principals de les cuidadores de persones amb esquizofrénia
relacionades amb nivells més baixos de SM+ coincideixen amb les que tenen major
déficit en els requisits d'autocures: cuidadora mare, que ha deixat de treballar per
poder cuidar i que conviu amb la persona receptora de cures.

« Els constructes de deficit d'autocura i SM+ estan correlacionats: a mesura que dis-
minueix el deficit d'autocura, augmenta la SM+ i viceversa. La relacio és bidireccio-
nal, de forma que, quan les cuidadores es cuiden més i millor, se senten millor

mentalment i, al contrari, les que tenen millors nivells de SM+ es cuiden més.

« El model bidireccional ens delimita quines son les dimensions/requisits d'autocura
i els factors de SM+ que estan més interelacionats i que s’hauran de tenir en compte
en el disseny de futures intervencions infermeres en els programes psicoeducatius.
Aquests son:

- D Il (R V): "Manteniment de l'equilibri entre l'activitat i el repos".

. DIV (R VI): "Manteniment de ['equilibri entre la soledat i la interaccio social".

- D VI (R VIIl): "Promocié del funcionament i desenvolupament huma dintre

de grups".

- F 1: "Satisfaccié personal”.

- F 3: "Autocontrol”.
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« Amb tots els resultats obtinguts podem confirmar la hipotesi plantejada en aquest
treball: les cuidadores de persones amb esquizofrenia tenen un bon estat de salut
general ja que presenten un déficit d'autocura baix i uns nivells de salut mental po-

sitiva alts.
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Recomanacié 9:

Tenir cura de les nostres relacions interpersonals:

parlem amb els nostres éssers estimats, visitem els nostres amics,
compartim alguna tertulia amb els nostres companys de

feina o d’estudi, amb els nostres veins,...

(Lluch, 2011)
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Annex 1:
Questionari de dades sociodemografiques i cliniques






DATOS SOCIODEMOGRAFICOS Y CLINICOS DE LA/EL PACIENTE:

4. Estado civil:
1. Solteralo
2. Casadalo, vive en pareja
3. Divorciada/o, separadalo
4. Viuda/o

5. Tiempo de diagnostico de la enfermedad:
1. Menos de 1 afo
2. Entre 1y 5 afios
3. Entre 5y 10 afos
4. Mas de 10 afios
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DATOS SOCIODEMOGRAFICOS Y CLINICOS DE LA CUIDADORA

m
o
@

[=8

2. Sexo:
1. Mujer
2. Hombre

3. Estado civil:
1. Solterola
2. Casadofa, vive en pareja
3. Divorciado/a, separado/a
4. Viudo/a

4. Parentesco con la persona cuidada:
Madre

Hermana

Hija

Padre

Hermano

Hijo

Otros

NoaLN

5. Convive en el mismo domicilio gue la persona enferma:
1. Si
2. No

7. Nivel de estudios:
1. Sin estudios
2. Primarios
3. Secundarios
4. Universitarios

8. Actividad laboral:

Ama de casa
Jubilado/a

Activo/a auténomo/a
Activo/a contratadol/a
Parado/a

L ol

9. Abandono del trabajo por el hecho de cuidar:
1. Si
2. No

10. Tiempo que lleva cuidando:
1. Menos de 1 afio
2. Entre 1y 5 anos
3. Entre 5y 10 afios
4. Mas de 10 afios

250



Atencid d'infermeria a la cuidadora principal de persones amb esquizofrenia. ..

11. Tipo de ayuda gue dispone:
Otros familiares
Econdmicas

Sociales

Asociacion

PON=

12. Cuidadorfa alternativo:
1. Si
2. No

13. Tipo de relacién con la persona que cuida:
1. Agradable
2. Indiferente
3. Dificil

14. Tipo de cuidado:
1. Supervision
2. Cuidados directos a nivel fisico
3. Cuidados directos a nivel psicolégico
4. Cuidados directos a nivel fisico i psicoldgico

15. Problemas de salud actuales:
1. Fisicos

17. iActualmente esta incluido/a en algun tipo de programa, servicio o apoyo al
cuidador/a?

1. Si
2. No
CUBH S ettt et e e et
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Annex 2:
Escala de Requisitos de Autocuidado (ERA-a)






CUESTIONARIO SOBRE AUTOCUIDADO

A continuacién le pedimos que responda a una escala de valoracion de 35
preguntas dirigidas a conocer su nivel de autocuidado “cuanto y como me
cuido”.

Para cada pregunta o afirmacién se proporcionan 5 alternativas. Se ruega que
las lea con atencidn y sefiale con una cruz (X) aquella alternativa que usted crea
que describe mejor como se siente o lo que hace usted en general.

1. ¢Es capaz de realizar actividades fisicas sin mostrar signos de fatiga
respiratoria?

Soy capaz de realizar gran actividad fisica de esfuerzo o subir 2 o mas pisos sin
mostrar signos de fatiga respiratoria.

Soy capaz de realizar gran actividad fisica de esfuerzo o subir 2 o mas pisos
presentando ligera fatiga respiratoria.

_ | Soy capaz de realizar actividad fisica moderada (subir 1 piso,...) presentado
ligera fatiga respiratoria.

Presento signos de fatiga respiratoria simplemente cuando realiza varias
actividades de la vida diaria (vestirse, ducharse, hacerse la cama,...).

Soy incapaz (no puedo) realizar las actividades de la vida diaria sin mostrar
signos de fatiga respiratoria.

2. Consumo de tabaco.

No consumo.

Consumo esporadicamente (en ocasiones puntuales, reuniones familiares,
bodas...).

Consumo menos de 5 cigarrillos al dia.

Consumo de 5 a 20 cigarrillos al dia.

Consumo mas de 20 cigarrillos al dia.

3. ¢Ingiere un aporte diario adecuado de liquidos? Se considera un aporte diario
adecuado de liquidos cuando la persona bebe entre 1 y 2 litros de liquidos (agua, cualquier
bebida,...).

Siempre bebo entre 1 y 2 litros de liquidos al dia.

Casi siempre bebo entre 1 y 2 litros de liquidos al dia.

Bebo menos de 1 litro.

Casi diariamente bebo mas de 3 litros.

Bebo diariamente mas de 3 litros.
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4, ;Tiene conocimientos para realizar una dieta equilibrada? (conoce
diferentes grupos de alimentos y las cantidades adecuadas)

7 | Conozco muy bien los diferentes grupos de alimentos y las cantidades
recomendadas.

71| Soy capaz de clasificar los alimentos en los diferentes grupos y conozco
aproximadamente las cantidades recomendadas. (Clasifico los alimentos a partir
de ejemplos).

71 | Soy capaz de clasificar los alimentos en los diferentes grupcs pero no conozco
las cantidades recomendadas.

| | Tengo dificultades para clasificar los alimentos en los diferentes grupos y no
conozco las cantidades recomendadas.

| | Soy incapaz de clasificar los alimentos en los diferentes grupos y no conozco las
cantidades recomendadas.

5. ¢(Toma una cantidad adecuada de alimentos en relacién a su
necesidad diaria? Se considera “ingesta inadecuada’ si los platos que come son
abundantes, si repite, si come o pica fuera de las comidas, si suele dejarse comida en el
plato, si se salta comidas, si no introduce todos los grupaos de alimentos en su dieta.

~ | Siempre realizo una ingesta muy adecuada de alimentos.

= | Solo 1 dia a la semana realizo una ingesta inadecuada.
Entre 2 y 3 dias a la semana realizo ingestas inadecuadas.
4 o mas dias a la semana realizo ingestas inadecuadas.
Cada dia realizo ingestas inadecuadas.

6. ¢Tiene los conocimientos y habilidades suficientes para prepararse la
comida cuando precisa?

| | Dispongo de todos los conocimientos para elaborar la comida y normalmente me
preparo el desayuno, comida y cena cuando preciso.

71 | 86lo tengo conocimientos para preparar un menu repetitivo y limitado aunque
normalmente me preparo el desayuno, comida y cena.

| | Dispongo parcialmente de conocimientos para elaborar las comidas y soy capaz
de preparar comidas sencillas, como por ejemplo, ensaladas, comidas pre-
cocinadas,...).

71 | Dispongo parcialmente de los conocimientos para elaborar la comida aunque
normalmente no me preparo el desayuno, comida y cena.

| | No tengo conocimientos para elaborar la comida y no se preparar ninguna
comida.
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¢ Tiene problemas para el control de orina?

No tengo ninguin problema con el control de la orina.

Esporadicamente, en los dos ultimos meses, he tenido durante la noche/dia algun
episodio de perdida de orina.

Ocasionalmente he tenido episodios de perdida de orina relacionada sobre todo
con cambios de tratamiento o alguna situacion estresante.

Casi diariamente tengo perdidas de orina.

Diariamente presento perdidas de orina.

¢Tiene problemas con su eliminacion fecal?

Durante los dos ultimos meses evacuo segun mi pauta personal, no he precisado
de laxantes, ni he tenidoc molestias durante la defecacion, ni tampoco realizo
ninguna dieta especial.

Durante los dos ultimos meses he tenido algun episodio aislado de estrefiimiento
(menos de 2 ocasiones), o alguna molestia durante la defecacion.

Durante los dos ultimos meses he tenido algunas dificultades para defecar, no he
precisado laxantes, aungue necesito hacer dieta rica en fibra y/o practicar
ejercicio regularmente.

Durante los dos Ultimos meses tengo ciertas dificultades para defecar, necesito
utilizar regularmente laxantes o manifiesto dolor, o distension abdominal
continuada, o presento alteraciones en la zona anal como hemorroides, irritacion,..

Durante los dos ultimos meses tengo muchas dificultades para defecar, incluso
con ayuda de laxantes o manifiesto dolor, o distension abdominal continuada, o
presento alteraciones en la zona anal como hemorroides, irritacion..

¢ Tiene dificultades con la sudoracion?

No tengo ninguna dificultad, normalmente no sudo ni desprendo olor corporal
desagradable.

Ciertas dificultades.

Algunas dificultades.

Bastantes dificultades.

Muchas dificultades (sudoracion excesiva, olor corporal excesivo,...).
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10. ¢ Tiene conocimientos para mantener un hogar saludable? (limpieza del

hogar “barrer el suelo, fregar, limpiar el polvo,...”, comprar, cocinar, cuidado de la ropa
“poner lavadoras, planchar”,..)

Sé como realizar todas las tareas domesticas.

Sé realizar casi todas las tareas domésticas.

Sé realizar alguna de las tareas domeésticas.

No sé realiza casi ninguna tarea doméstica.

No sé& como realizar ninguna tarea doméstica.

11.

¢Realiza las tareas domésticas que precisa para mantener un hogar
saludable?

Diariamente las realizo.

Casi diariamente las realizo.

Ocasionalmente las realizo.

Casi nunca las realizo.

No las realizo las realizo.

12.

¢ Qué grado de motivacidn tiene, si realiza algunas tareas domesticas?

Estoy siempre motivada/o.

Estoy casi siempre motivada/o.

Estoy a menudo motivada/o.

Estoy casi nunca motivada/o.

Nunca estoy motivada/o.

13.

¢Cual es el grado de cumplimiento de las actividades fuera del hogar?
(trabajo, actividades deportivas, paseo, actividades comunitarias o formativas, participacion
en asociaciones de familia...)

Siempre las cumplo.

Casi siempre.

Ocasionalmente.

Casi nunca.

No las cumplo.
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14. ¢ Cual es el grado de motivacion de las actividades fuera del hogar?

(trabajo, actividades deportivas, paseo, actividades comunitarias o formativas...).

Estoy siempre motivada/o.

0 | Estoy casi siempre motivada/o.

| | Estoy a menudo motivada/o.

_ | Estoy casi nunca motivada/o.

_ | Nunca estoy motivada/o.

15. ¢ Tiene dificultades para dormir, mantener y/o tener un suefio
reparador?

7 | No tengo dificultad para dormir, ni tomo ningtin tipo de medicacion para conciliar el
sueno.

| | Casi nunca tengo dificultades para dormir y normalmente no tomo ningun tipo de
medicacion para conciliar el suefio.

71 | En ocasiones tengo dificultades para dormir y puntualmente tomo algun tipo de
medicacion para congciliar el suefio.

7 | Casi siempre tengo dificultades para dormir. Tengo medicacion prescrita por si la
necesito.

| | Siempre tengo dificultades para dormirme y para mantener el suefio, o presento
alteraciones importantes en el ritmo de estar despierto y dormido o duermo un
exceso de horas (14 o mas horas). Tengo medicacion prescrita diariamente para
mantener el suefio.

16. ;Cual es el grado de interaccion social? Valorar las dificultades en la
interaccion social, tiene contactos con familiares y/o amigos u otras personas de su
entorno, amistades,.. (Aqui se debe incluir también si se relaciona con las posibles
personas con las que conviva, como por ejemplo si come con ellos, conversaciones
espontaneas,...).

| | Mantengo contactos sin ninguna dificultad con diferentes personas (familia,
amigos, compafieros o conocidos).

| | Mantengo con cierta dificultad contactos con diferentes personas (familia,
amigos, compareros o conocidos).

| | Mantengo contactos con alguna dificultad, las mantengo Unicamente con
personas muy significativas (familia personas con las que convivo).

| | Mantengo con muchas dificultades contactos incluso con perseonas significativas.

7 | Soy incapaz de mantener contactos (aislamiento social).
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17. Grado de satisfaccidon de las relaciones sociales se siente comprendida/o,
valorada/o y apoyada/o por sus familiares, amigos y otras personas del entorno.

7 | Me siento comprendida/o, valorada/o y apoyada/o por mis familiares, amigos y
otras personas del entorno

7 | Me siento comprendida/o, valorada/o y apoyada/o por algunos de mis familiares,
0 amigos u ofras personas del entorno

] | En algunas ocasiones me siento comprendida/c, valorada/o y apoyada/o por mis
familiares, amigos u otras personas del entorno.

| | Siempre me siento incomprendida/o, infravalorada/o y poco apoyadalo por la
mayoria de mis familiares, amigos u otras personas del entorno.

7 | No se evaluar las relaciones con mis familiares, amigos u otras personas del
entorno.

18. ;i Tiene dificultades para mantener relaciones de amistad?

| | Mantengo sin ninguna dificultad las relaciones. (Contactos periddicos con varias
personas Ej. Llamadas telefonicas, encuentros).

| | Mantengo con cierta dificultad las relaciones (Contactos esporadicos con varias
personas Ej. Llamada telefdnicas, encuentros).

7 | Mantengo con muchas dificultades las relaciones (Contactos esporadicos con una
sola persona).

I | Me cuesta mantener las relaciones de amistad (No tengo capacidad de mantener
relaciones).

7 | Evito y no tengo capacidad de mantener relaciones(No mantengo relaciones vy
evito tenerlas).

19. ;Realiza una higiene adecuada? Incluye tanto frecuencia como calidad en
aspectos de la higiene dental, el control de la sudoracién, olor corporal, cambio de ropa,
uso de desodorantes. . .)

7 | Me aseo diariamente de manera adecuada.

| | Casi diariamente me aseo de manera adecuada.

] | Alguna dificultad en el aseo tanto en la frecuencia como en la calidad, en

ocasiones precisa ayuda.
| | Muchas dificultades en el aseo personal, tanto en la frecuencia como en la
calidad, y precisa ayuda.

7 | Tengo un déficit muy importante en el aseo personal.
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20. ;Tiene dificultades para solicitar ayuda cuando tiene algun problema de

salud?
[ | Sé reconocer los sintomas de descompensacién y soy capaz de solicitar ayuda.
[ | Tengo algunas dificultades para identificar los sintomas de descompensacion
correctamente y soy capaz de solicitar ayuda a pesar de tener dudas.
| | Tengo algunas dificultades para identificar los sintomas de descompensacion
correctamente y no siempre solicita ayuda.
1| Tiene dificultades para reconocer los sintomas de descompensacion y es
incapaz de solicitar ayuda.
] | No sabe reconocer los sintomas de descompensacion y es incapaz de solicitar
ayuda.
21.Si usted toma algun tipo de medicacion, ;Cual es el grado de
cumplimiento/manejo del tratamiento farmacolégico?
[ | Siempre lo cumplo: dosis, horario de las tomas.
| | Casi siempre lo cumplo.
[ | A veces lo cumplo y a veces no.
1 | Casinunca lo cumplo.
| | Nunca lo cumplo. Abandono del tratamiento.
22. Grado de cumplimiento de sus visitas de seguimiento al centro de
salud
[ | Siempre acudo a las visitas de seguimiento.
Il | Casi siempre acudo.
] | A veces acudo y a veces no.
[1 | Casinunca acudo a las visitas de seguimientos.
[ | Nunca acudo a las visitas programadas.
23. ;Consume sustancias toxicas? (alcohol, cocaina, cannabis, heroina, drogas de
disefio,...se excluye consumo de tabaco).
|| No consumo ninguna sustancia.
| No consumo, pero con anterioridad puntualmente he consumido.
| | Consumo puntualmente.
1 | Consumo casi diariamente.

Consumo diariamente.
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24. ; Reconoce los riesgos del consumo de sustancias toxicas? (alcohol,

cocaina, cannabis, heroina, drogas de disefio,...se excluye consumo de tabaco).

Reconozco todos los riesgos.

Reconozco casi todos los riesgos.

No reconozco casi ninguno.

No reconozco ninguno.

Considero positivo el consumo de tdxicos.

. ¢ Consume hebidas excitantes? (café, coca-cola, te, red-bull...).

No consumo hebidas excitantes.

Consumo leve (entre 1 y 2 bebidas excitantes al dia).

Consumo moderado (entre 3 y 4 bebidas excitantes al dia).

Consumo excesivo (entre 5 y 8 bebidas excitantes al dia).

Consumo muy excesivo (mas de 8 bebidas excitantes al dia).

26.

¢Conoce los riesgos y los métodos para prevenir enfermedades de
transmision sexual?

Tengo todos los conocimientos.

Tengo casi todos los conocimientos.

Tengo algunos conocimientos.

No tengo casi ningun conocimiento.

No tengo ningdn conocimiento.

27.

sUtiliza los métodos para prevenir enfermedades de transmisién
sexual?

Siempre los utilizo.

Casi siempre los utilizo.

En algunas ocasiones no los utilizo.

Casi nunca los utilizo.

No los utilizo nunca.
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28.

¢ Siente ansiedad para realizar las actividades de la vida cotidiana?

La ansiedad nunca me interfiere en las actividades de la vida diaria.

La ansiedad casi nunca me interfiere en las actividades de la vida diaria.

O | La ansiedad en algunas ocasiones me interfiere.

| | La ansiedad casi siempre me interfiere.

0 | La ansiedad siempre me interfiere: me paraliza.

29. ;Siente ansiedad cuando se encuentra en contacto con otras
personas? (en una escala de 0 a 10, donde 0 es ausencia de ansiedad y 10 es panico)

| | Nunca siento ansiedad (ansiedad de 0 a 2).
7 | Casi nunca siento ansiedad (ansiedad de 3 a 4).

| | En algunas ocasiones siento ansiedad (ansiedad de 5 a 6).
7 | Casi siempre siento ansiedad (ansiedad de 7 a 8).

| | Siempre siento ansiedad (ansiedad de 9 a 10).

30. ;Tiene habilidades para manejar adecuadamente sus recursos
economicos? (gestiones bancarias, organizacién de los gastos mensuales,
compras,...)

| | Los manejo adecuadamente.

71 | No tengo dificultades aunque puntualmente necesito alguna ayuda.

| | Tengo alguna dificultad, generalmente necesito ayuda.

O | Soy incapaz de manejarlos, preciso ayuda continua.

| | Soy incapaz, me lo gestionan otros.

31. En general ¢ Se siente satisfechal/o con el desarrollo de sus roles? (por
ejemplo, con el rol de cuidadora/r con el rol de padre/madre, con el rol de amigo/amiga,....)

O | Me siento siempre satisfecha/o.

| | Me siento casi siempre satisfecha/o.
Z | Me siento a menudo satisfecha/o.

| | Me siento en pocas ocasiones satisfecha/o.
7 | Me siento nunca o casi nunca satisfecha/o.
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32. ;Tiene dificultades para asumir sus roles? (dificultades con su dia a dia, por
ejemplo con el rol de cuidadoralr, con el rol de padre/madre, con el rol de amigalo,....).

No tengo dificultades.

71 | Tengo pocas dificultades.

Tengo bastantes dificultades.

71 | Tengo muchas dificultades.

Soy incapaz de asumir mi rol social.

33. ;Tiene dificultades para tomar sus propias decisiones en la vida
cotidiana? (tiene dudas o temores excesivos).

7 | Nunca tengo dificultades.

| | Casi nunca tengo dificultades.

7 | Algunas veces tengo dificultades.

| | Casi siempre tengo dificultades.

7 | Siempre tengo dificultades.

34. ;Tiene capacidad de afrontar situaciones sociales nuevas? (celebraciones
familiares, viajes, reuniones, fiestas de la comunidad...).

| | Las afronto sin ninguna dificultad.

Las afronto casi siempre sin ninguna dificultad.

Las afronto con bastantes dificultades.

o) o) o

Las afronto con muchas dificultades evitando alguna situacién.

| | Evito siempre las situaciones sociales nuevas.

35. ;Esta interesada/o o motivada/o para aprender y adaptar en su vida
diaria nuevas conductas saludables que favorezcan su bienestar
personal y su calidad de vida?

71 | Estoy muy interesadafo o motivada/o.

| | Estoy interesadale o motivadal/o.

71 | Estoy poco interesadalo o motivada/o.

| | No tengo ningun interés o motivacion.

71 | Me niego a realizar cualquier cambio en mis conductas.
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CUESTIONARIO DE SALUD MENTAL POSITIVA.

El siguiente cuestionario consta de 39 preguntas que debe evaluar entre 4
opciones que van desde “siempre o casi siempre” hasta “nunca o casi nunca”.

Marque una sola respuesta.

Siempre |Con Nunca o
o casi bastante |Algunas |casi
siempre |frecuencia | veces nunca

1) A mi, ... me resulta especialmente
dificil aceptar a los otros cuando tienen
actitudes distintas a las mias

2) Los problemas ... me bloquean
faciimente

3) A mi, ... me resulta especialmente
dificil escuchar a las personas que me
cuentan sus problemas

4) ... me gusta como soy yo

5) ... soy capaz de controlarme cuando
experimento emociones negativas

6) ... me siento a punto de explotar

7) Para mi, la vida es ... aburrida y
monotona

8) A mi, ... me resulta especialmente
dificil dar apoyo emocional

9) ... tengo dificultades para establecer
relaciones interpersonales profundas y
satisfactorias con algunas personas

10) ... me preocupa mucho lo que los
demas piensan de mi

11) Creo que ... tengo mucha capacidad
para ponerme en el lugar de los demas y
comprender sus respuestas

12) ... veo mi futuro con pesimismo

13) Las opiniones de los demas ... me
influyen mucho a la hora de tomar mis
decisicnes

14) ... me considero una persona menos
importante que el resto de personas que
me rodean

15) ... soy capaz de tomar decisiones por
mi mismo/a

16) ... intento sacar los aspectos positivos
de las cosas malas que me suceden

17) ... intento mejorar como persona

18) ... me considero un buen/a
psicologo/a

19) ... me preocupa que la gente me
critique

20) ... creo que soy una persona sociable
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Siempre |Con Nunca o
o casi bastante |Algunas |casi
siempre |frecuencia | veces nunca

21) ... soy capaz de controlarme cuando
tengo pensamientos negativos

22) ... soy capaz de mantener un buen
nivel de autocontrol en las situaciones
conflictivas de mi vida

23) ... pienso que soy una persona digna
de confianza

24) A mi,...me resulta especialmente
dificil entender los sentimientos de los
demas.

25) ... pienso en las necesidades de los
demas

26) Si estoy viviendo presiones exteriores
desfavorables ... soy capaz de continuar
manteniendo mi equilibrio personal

intento adaptarme

27) Cuando hay cambios en mi entorno ...

28) Delante de un problema ... soy capaz
de solicitar informacion

29) Los cambios gue ocurren en mi rutina
habitual ... me estimulan

30) ... tengo dificultades para
relacionarme abiertamente con mis
profesoresijefes

31) ... creo que soy un/a inatil y no sirvo
para nada

32) ... trato de desarrollar y potenciar mis
buenas aptitudes

33) ... me resulta dificil tener opiniones
personales

34) Cuando tengo que tomar decisiones
importantes ... me siento muy inseguro/a

35) ... soy capaz de decir "no" cuando
quiero decir "no"

36) Cuando se me plantea un problema
... intento buscar posibles soluciones

37) ... me gusta ayudar a los demas

38) ... me slento insatisfecho/a conmigo
mismo/a

39) ... me siento insatisfecho/a de mi
aspecto fisico
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Annex 4:
Autoritzacions dels comites d’etica de les
institucions participants






Benvelguda Dra Mar Lleixa Fortufio i Sra Nuaria Albacar Rioboo,

Havent estat revisat pels membres de la comissio de recerca de la Fundacié
Pere Mata Terres de I'Ebre el projecte de tesi doctoral titulat “Atencié
d'infermeria al cuidador principal de persones amb esquizofrénia:
Valoracié dels requisits d'autocura, salut mental positiva i qualitat de
vida" que ha de portar a terme I'alumna de doctorat de la Universitat Rovira i

Virgili, la Sra Naria Albacar Riobéo.

Hem decidit:
Autoritzar el desenvolupament d'aquest treball en la Fundacié Pere Mata

Terres de I'Ebre en els termes exposats en la documentacio aportada per la
Sra. Ndria Albacar Riobéo.

Cordialment,
CRISTTwA VT LA Ging R
A7
7
g <

Fundaciop
Mafwatﬂ

Amposta, _l_/ de marg de 2012
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Benvolguda Sra. Nuria Albacar,

Havent estat revisat el projecte de Tesi Doctoral inscrit en el Programa de
Doctorat en Ciéncies de la Infermeria de la Universitat Rovira i Virgili, titulat: “Atencio
d'infermeria al cuidador principal de persones amb esquizofrenia: Valoracio
dels requisits d'autocura, salut mental positiva | suport social percebut’, .
tutoritzada per la Dra. Mar Lleixa Forturio i la Dra. Teresa Lluch Canut:

Autoritzem el desenvolupament d'aquest freball en del Centre Salut Mental
Adults 1 Institut Municipals Serveis Personals de Badalona, amb la
col'laboracié de les infermeres Sra. Montserrat Sabadell Gimeno | Sra. Mireia
Ferret Canalé.

Cordialment,

Sra. Anna Soler Morales
Gerent de I'Institut Municipal de Serveis Personals de Badalcna

Badalona, maig de 2013
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Atencid d'infermeria a la cuidadora principal de persones amb esquizofrenia. ..

Ndaria Albacar <nuria.albacar@gmail.com>

Email Associacio Girona

1 mensaje

MIRIAM BRONCANO BOLZONI <miriam.broncano@ias.scs.es> 10 de julio de 2014, 20:15
Para: nuria <nuria.albacar@urv.cat>

> 5 e Mensaje original -----

> > De: "Associacio Familia i Salut Mental de Girona i Comarques”
<ass_smental_girona@hotmail.com>

> > Para: "MIRIAM BRONCANO BOLZONI" <miriam.broncano@ias.scs.es>

> > Enviados: Lunes, 20 de Mayo 2013 15:43:19 GMT +01:00 Amsterdam / Berlin / Berna / Roma /
Estocolmo /

Viena

> > Asunto: RE: PROJECTE MIRIAM BRONCANO

> >

>

> > Bona tarda Miriam,

> >

> > Primer de tot disculpa pel retard.

> > Si, ja ho vaig estar parlant amb la junta directiva i els hi sembla bé.

> >

> >

> > Et sembla que quedem un dia per comencant-se a organitzar?

> >

>>

> > Maria

>>

> >

> > Ass. Familia i Salut Mental de Girona i comarques

> » C/Rutlla, 20-22 17002 Girona

>>tel.: 972 20 04 63

> >fax: 972 20 31 69

> > web: http://familiaisalutmental entitatsgi.cat

>>

>>

> > = Date: Tue, 14 May 2013 11:19:04 +0200

> > > From: miriam.broncano@ias.scs.es

> > > To: ass_smental_girona@hotmail.com

> > > Subject: PROJECTE MIRIAM BRONCANO

>>>

Gmail - Email Associacié Girona https://mail.google.com/mail/u/0/?ui=2&ik=cb7bd963b0& view=pt&yq...
1 de 2 23/07/2014 14:10

> > > Bon dia Maria,

==

> > > Respecte al projecte "Atencio d'infermeria al/a cuidador/a principal de persones amb
esquizofrénia:

valoraci6 dels requisits d’autocura, salut mental positiva i suport social percebut”, que li va semblar a
la Junta

Directiva? es per iniciar la reccllida de dades.

=>>>

> > > Seguim en contacte. Moltes gracies.

>>>

> > > Salutacions,

> >

> > > Miriam Broncano

>>>

Gmail - Email Associacié Girona https://mail.google.com/mail/u/0/7ui=2&ik=ch7bd963b0& view=pt&q...
2 de 223/07/2014 14:10
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Annex 5:
Permis autors per utilitzacio de questionaris






Campus Docent *
San nd

Jtt)aﬂ Escola Universitaria d'Infermeria
deDeu Contr Docent

PERMIS DE UTILIZACIO DE LA “ESCALA DE REQUISITOS DE

AUTOCUIDADO (ERA) ” (Roldén, 2011)

En qualitat d’autor principal de la “Fscala de Reguisitos de Autocnidads (ERA) (Roldén,
2011) manifesto que he sigut informat de s del qhesdonati en el estudi tiwlat “Atencié
d’infermeria a la cuidadora principal de persones amb esquizofrénia: Valoracio dels
tequisits d’autocura i de la salut mental positiva”, realitzat per la senyora Niria Albacar

Riobdo, i dono la meva aprovacid per Iis del qiiestionari en 'esmentat estudi.

Atentament,

s 7
T
W
_j‘zr
2
' 4

Dr. Juan Roldin Metino

Barcelona, 20 de febrer del 2011,
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®

e Universitatde Barcelona '1) EU d'Infermeria
Dos campus d'excel-lncla internacional

BiKCEs (==

PERMIS D'UTILIZACIO DEL QUESTIONARI DE SALUT MENTAL

POSITIVA-SM+ (Liuch, 1

En qualitat d'autora del Caestionario de Salud Mental Positiva-SM+ (Lluch, 1999) manifesto
que he sigut informada de Pas del giiestionati en el estudi titulat “Atencié d’infermeria a la
cuidadora principal de persones amb esquizofrénia: Valoracié dels requisits d’autocura
i de la salut mental positiva”, realitzat per la senyora Nuria Albacar Riobéo, i dono la

meva aprovacié per s del qliestionari en I'esmentat estudi.

Arentament,

Dra. M* Teresa Lluch Canut

Barcelona, 22 de febrer del 2011,
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Annex 6:
Consentiment informat






ESTUDIO:”ATENCION DE ENFERMERIA A LA/EL CUIDADORAJ/R PRINCIPAL DE
PERSONAS CON ESQUIZOFRENIA: VALORACION DE LOS REQUISITOS DE
AUTOCUIDADO Y SALUD MENTAL POSITIVA
Investigadora: Sra Nuria Albacar Riobdo

Sede:

Informadoria: Sr/a.

A ustedes se les estd invitande a participar en este estudio de investigacién disefiado por una
profesora de la Universidad Rovira i Virgili de Tortosa. Antes de decidir si participan o no, debe
conocer y comprender cada uno de los siguientes apartados. Este proceso se conoce como
consentimiento informado.

Siéntanse con absoluta libertad para preguntar sobre cualquier aspecto que les ayuden a
aclarar sus dudas al respecto. Una vez que hayan comprendido el estudio y si ustedes desea
participar, entonces se les pedira que firmen este consentimiento, del se les entregara una
copia firmada y fechada.

Objetivo del estudio:
Este estudio de investigacion tiene como objetivo principal realizar un diagnédstico de salud de
los/las cuidadores/as principales de personas con esquizofrenia.

Beneficios del estudio:

Este estudio permitird conocer las caracteristicas de los/las cuidadores/as de personas con
esquizofrenia y asi posteriormente poder realizar unas estrategias de intervencién que mejoren
su bienestar y por lo tanto una repercusion positiva tanto para el enfermo como para el propio
cuidador/a.

Riesgos e incomodidades:
El Unico riesgo o incomodidad de participar en este estudio es el hecho de que ustedes deban
dedicarnos un maximo de una hora de su tiempo pudiendo afectar a su rutina diaria.

Procedimientos del estudio:

En caso de aceptar participar, en este estudio:

» Se |le pedird que responda a las preguntas de tres cuestionarios de exploracion, asi como la
facilitacion de ciertos datos sociodemograficos y clinicos.

e Se accedera a la Historia Clinica del paciente con el objetivo de completar los datos de
nuestro estudio.

Aclaraciones:

s Su decision de participar en el estudio es completamente voluntaria. No habra ninguna
consecuencia desfavorable para ustedes, en caso de no aceptar la invitacién.

* Si deciden participar en el estudio pueden retirarse en el momento que lo deseen, esta
decisién sera respetada en su integridad.

= No tendran que hacer gasto alguno durante el estudio, ni recibiran pago alguno por su
participacion.

e De acuerdo con lo especificado en la Ley de Proteccion de Datos 1999, de regulacion del
tratamiento automatizado de los datos de caracter personal, se limitard el uso de la
informatica y otras técnicas y medios de tratamiento automatizado de los datos para
garantizar el honor, la intimidad personal y familiar de las personas fisicas y el pleno
ejercicio de sus derechos.

« Lainformacion primaria obtenida en este estudio, sera custodiada durante seis afios por el
equipo investigador, comprometiéndose a destruirla al finalizar el plazo definido. Se
mantendra de manera estricta su anonimato y la confidencialidad de los datos
proporcionades durante este estudio.

= En caso de que tengan dudas sobre su participacion o selicitar informacion actualizada del
estudio, puede contactar con: Sra. Nuria Albacar Rioboo. Tel: 977464076. Universitat
Rovira i Virgili. Campus Terres de 'Ebre. Tortosa.
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« Si consideran gue no hay dudas ni preguntas acerca de su participacion, puede, si asf lo
desean, firmar el Documento de Consentimiento Informado anexo a este documento.

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, he leido y comprendide la informacion
anterior y mis preguntas han sido respondidas de manera satisfactoria. He sido informado vy
entiendo que los datos obtenidos en el estudio pueden ser publicados o difundidos con fines
cientificos. Convengo en participar en este estudio de investigacion.

Recibiré una copia firmada y fechada de esta forma de consentimiento.

Firma del participante Fecha

Yo, he leido y comprendide la informacion
anterior y mis preguntas han sido respondidas de manera satisfactoria. He sido informado y
entiendo que los datos obtenidos en el estudio pueden ser publicades o difundidos con fines
cientificos. Convengo en participar en este estudio de investigacién.

Recibiré una copia firmada y fechada de esta forma de consentimiento.

Firma del participante Fecha
He explicado al Sr/a. ¥ al
Srfa la naturaleza y los propositos de la investigacion; le

he explicado acerca de los puntos que implica su participacion. He contestado a las preguntas
en la medida de lo posible y he preguntado si tiene alguna duda.

Una vez concluida la sesion de preguntas y respuestas, se procedié a firmar el presente
documento.

Firma del informador/a Fecha

Firma de la investigadora Fecha
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Com a infermera i professora d'infermeria de salut mental, he tingut
la sort de poder compartir experiéncies viscudes per persones i
families que conviuen amb la malaltia mental. Lobjectiu d'aquesta
tesi és donar suport a les cuidadores de persones amb esquizofrenia,
aportant dades sobre la valoracié dels requisits d’autocura i de la salut
mental positiva per poder contribuir al disseny de futurs programes
d’intervencio dirigits a aquest col-lectiu.

[publicacions]
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