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1. Resum / summary

1.1Resum

Aquest treball té com a objectiu principal coneixer si hi ha millora en el control
de la malaltia d’'una persona que pateix un trastorn mental sever quan disposa
d’un suport adequat de la familia. Els objectius especifics marcats son, avaluar
la carrega familiar que suposa tenir la responsabilitat de cuidar un familiar amb
malaltia mental, conéixer les actituds dels familiars de persones que pateixen
una malaltia mental, involucrar a la familia dins de la terapia del familiar amb
malaltia mental severa, i aconseguir un grau de cooperacié i comunicacié

favorable de la familia al pacient.

Es tracta d'un estudi d’'investigacié quantitatiu, transversal i de tipus analitic, el
qual la mostra de la poblacio estudiada estara composta de 100 pacients entre
20 i 30 anys amb diagnostic de trastorn mental sever segons el DSM-1V, atesos
durant l'dltim any en el Centre de Salut Mental d’Adults de Vic i els seus
cuidadors principals o persones més properes. Es realitzara recollida de dades
a través de la revisio de les histories cliniques, informacié facilitada pel
terapeuta que tracta al pacient i entrevistes als familiars cuidadors o persona
més propera i als mateixos pacients. Aquesta entrevista la faran professionals

entrenats i competents.

Amb tot aixd s’establira una correlacioé entre les variables d’estrés, suport als
familiars i el desenvolupament dels rols, i s’agruparan les variables de manera

gue quedin estructurades en subgrups.

Paraules clau: cuidador principal, trastorn mental sever, familiar.



1.2 Summary

The main purpose of this project is to know how the control of a person who
suffers from a mental disorder increases with the support of their family. The
main purposes are to evaluate the family burden that taking care of these
people means, know the attitudes of the family of these people with this iliness,
involve the family with the patients therapies, and achieve a good

communication and cooperation from the family to the patient.

This is a quantitative, cross-sectional and analytical project, which is the sample
of the study population that consists of 100 patients between 20 and 30 with a
diagnosis of severe mental disorder according to DSM-IV, attended last year in
the Mental Health Centre Adult in Vic and their main caregivers or people
nearby. There will be data collecting through review of medical records,
information provided by the therapist who treats the patients and interviews with
family caregivers or the closest people to them and patients. These interviews

will be done by trained and competent professionals.

With all that, we will establish a correlation between the variables of stress,
family support and development roles, and group variables so that they are

organized into subgroups.

Key words: main caregivers, severe mental disorder, family.



2. Antecedents i estat actual

Es podria pensar que la historia de la psiquiatria comenca a Espanya quan
apareix el primer hospital psiquiatric a Valencia en el segle XV, quan governava
el rei Marti 'Huma. Tot i aixi, també s’ha de tenir en compte la influencia
musulmana, on amb el tractat Andalusi, es comenca a veure el tracte amb les
persones que pateixen algun tipus de trastorn mental, doncs a Granada ja
existia un hospital psiquiatric creat per Muhammad I'any 1367. La historia de la
psiquiatria en tot 'Estat espanyol, ha anat divagant en els canvis d’época i de
governacié que han anat existint al llarg de la historia. Durant el Renaixement,
es generen moltes idees del que sera la psicologia moderna, tot i que la
inquisicié en nega moltes d’aquestes. Durant els segles XVI i XVII la religio és
el principal eix de la politica, i aixd provoca que sigui una limitacio per a I'estudi

i el desenvolupament de noves idees cientifiques.

En el segle XVIII amb els Borbons al capdavant, es comenca a donar una
influéncia d’Europa per Espanya, regida pel capitalisme burgés tant a nivell
socioeconomic, com en el naturalisme i, també, la técnica de tot el que sigui
cientific. Postel J., al 1987, ens parla que durant aguest segle la psiquiatria
recupera els seus valors, i és un metge el que prescriu perqué una persona
pugui ser admesa en un centre hospitalari psiquiatric, i es veu al malalt com
una persona més susceptible a la curaci6. En aquesta mateixa época, quan
Carlos IV es posa al capdavant, tota aquesta visi6 de modernitat, queda
dissolta per la mediocritat i la politica nefasta que es practicava, doncs apareix
una guerra, i es restaura la monarquia absolutista amb Fernando VII, el qual
porta que hi hagi un aillament de les idees externes i obliga l'exili dels
intel-lectuals. Aquest fet comporta un estancament de tots els estudis cientifics
en tots els diferents camps de coneixement, i concretament en psiquiatria.
Durant tot aquest temps, la psicologia és entesa des de la filosofia, no com

ciencia.

A principis del segle XIX, Fernando VIII, prohibeix I'assisténcia psiquiatrica,

perd ja entrats en el segle XIX, lidealisme Krausista, el romanticisme i el
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liberalisme, van ser els corrents que van intentar regenerar i reconstruir la
societat i la cultura. Durant el regnat d’Alfons XII, 1875 i 1885, es coneix com la
generacio dels savis, la qual influeix per establir i reorientar centres i
institucions, la funcid de les quals era el recolzament de la incorporacio de la
modernitat europea a Espanya. A partir d’aqui, amb el positivisme, hi ha una
implantacio d’idees positives i evolucionistes, encara que segueixi existint una
polémica entre aquestes i la religio. Amb la influéncia d’altres paisos i pionera
de laparici6 de la psicologia coma ciéncia, Wundr, Lotzr, Spencer, entre
d’altres, apareixen intel-lectuals a Espanya que seran els protagonistes
d’aquesta disciplina, Giner Gonzales (1848-1904), Simarro (1851-1921), entre
d’altres. En aquest impas, trobem l'aparicié de manuals que donen a coneéixer
la literatura psicologica i passa de ser una psicologia filosofica a una psicologia

cientifica, tot i aixi, no forma part de la formacio dels professionals.

Durant la Guerra Civil d’Espanya, la questié de la psiquiatria és considerada
com un problema social que s’ha d’atendre des de la politica, pel que si la
politica a Espanya tenia poca estabilitat, també ho tenia el desenvolupament en
aquesta area. Principalment l'ocupacid6 es va centrar en la integracié
d’institucions que aillessin el problema, no es va tenir la intencid per
desenvolupar el coneixement pel tracte medic respecte a 'estat de salut de les
persones que patinen algun tipus de trastorn mental (Omafa Palanco, R.,
2008).

Fins la primera meitat del segle XX no trobem fonaments dels metodes que
s’utilitzaven en la rehabilitacié en psiquiatria des del punt de vista cientific, aixo
es pot deure al canvi de mentalitat de I'home fent que hi hagi una consciéncia
de malaltia i junt amb aquesta, uns esséncia de I'ambit social. Ja es comenca
a parlar de rehabilitaci6, perd0 només en els trastorns de caracter
predominantment somatic com seria traumatologia, pneumologia..., pero en
psiquiatria no és fins als anys 60 on apareix aquest terme. Es comenca a parlar
de rehabilitacié psiquiatrica, pero tot i estar mencionat de manera frequent, no
hi havia una definici6 precisa. Posteriorment es va comencar a parlar de

rehabilitacié psicosocial i avui en dia sembla que es torna a parlar més de



rehabilitacio psiquiatrica. Al 1969, Maxwell Jones, diu la primera idea

“*

acceptable del concepte de rehabilitacio “... tot tractament psiquiatric és
rehabilitacié i tota rehabilitacid és tractament psiquiatric’. Doncs tot i ser
'aproximacié de la definicio de rehabilitacié, continuava sent molt ampli i
imprecis, doncs incloia tant la farmacoterapia com la psicoterapia, fent que no
permetés delimitar un camp d’accié més estret, per tant, “no poder aconseguir
una identitat i realitzar intervencions terapéutiques especifiques” (Martinez, H.,
et al, 2010). Paral-lelament a la definici6 que ens dona Jones, I'Organitzacié
Mundial de la Salut defineix rehabilitacié psiquiatrica com “un terme que
s’aplica als discapacitats mentals i que consisteix en I'Us racional de
procediments de validacié com: les mesures mediques, socials, educatives i
vocacionals que tenen com a objectiu ensinistrar o reensinistrar a I'individu per
tractar de portar-lo d’acord amb les seves possibilitats reals als nivells més alts
de capacitat funcional”. No és fins Eligio Nucette Rios, I'any 1972, que parla de
rehabilitacié com a proceés, “rehabilitar és tornar a I’habilitat, resocialitzar, tornar
al pacient al seu medi amb un grau de productivitat en relacié al seu
deteriorament, que li permeti desenvolupar-se com un ésser habil per la vida,
és a dir, que produeixi per si mateix i per els que tenen que produir; en grau
extrem, que ompli les seves necessitats minimes i no atempti a I'ordre social’.
Es cert que la definicid de rehabilitacié6 es molt controvertida i no existeix un
consens. Els conceptes d’habilitacid, rehabilitacio, reinsercié i resocialitzacié no
tenen el mateix significat en els diferents paisos del mén, o a vegades ni en un
mateix pais. Veiem, pero, que utilitzar el concepte de rehabilitacié psicosocial té
una limitacié en psiquiatria, doncs exclou tot la part biologica i espiritual, i
també no dona identitat a la disciplina com a tal. EI concepte també ens fa
pensar que hi hagi un efecte estigmatitzador dins la mateixa societat, pero
també dins dels mateixos professionals, fent que quedin exclosos del procés
tots aquells que no siguin de professid psiquiatres. Es per aixd que es
replanteja el concepte de Rehabilitacié a Psiquiatria que per una part suposa la
inclusié dels aspectes biologics, espirituals, socials i psicologics, perd també
inclou altres especialistes que formen part d'un equip de Salut mental
(Martinez, H., etal, 2010).



Carulla et al., 2002, van comencar a mostrar interés i necessitat per a una
reforma en els serveis de salut mental, doncs representava un cost molt elevat,
el pes que tenien aquestes malalties mentals en el conjunt de les malalties del
mon, entre el 20% i el 30% de la poblacié presentava algun tipus de trastorn
mental per diferents agents causals. Carulla, juntament amb Letinen et al.,
també van mencionar el gran interés per a promoure politiques de salut mental

influits per un pressio important de les associacions de familiars i usuaris.

La reforma psiquiatrica esta influenciada per la Llei Kennedy dels Estats Units
d’América, del 1965. Ens trobem davant d’'una crisis del model médic de salut
mental d’aleshores, i el nou model que en resultara sera el comunitari, és a dir,
es passa d'una assistencia de I'hospital psiquiatric a la comunitat (Omafa
Palanco, R., 2008). Aqui és on apareix la psiquiatria comunitaria, que a
Espanya no queda plenament implantada fins els anys 70. Aquest model
d’assisténcia implantat es basa en tres aspectes; psiquiatria comunitaria,
entenent aquesta com [latencié al ciutada en el seu lloc de residéncia,
procurant la utilitzacié de tots els recursos d’'una comunitat determinada,
intentant arribar al maxim de salut mental dels seus integrants; la sectoritzacio,
representa el millor coneixement de la poblacié que s’ha d’atendre i facilita la
continuitat de cures entre els diferents dispositius; i la xarxa de salut mental, la
qual permet aquesta continuitat de cures entre els diferents dispositius (unitats
d’hospitalitzacio, centres de salut mental comunitaris i recursos entremitjos)
(Markez, C., et al, 2001). Doncs veiem que aquest nou model condueix a la
desinstitucionalitzacié de la poblacié aillada i a centrar I'atencié dels pacients
psicotics cronics a la comunitat, i amb els objectiu de fer intervencions
psicosocials globalitzadores i sistematiques que , més enlla de l'exclusiu
tractament farmacologic, faciliten al maxim l'aprofitament per part del pacient
dels seus recursos personals i dels recursos comunitaris, amb I'objectiu
d’arribar, en la mesura que sigui possible, a una optima integracié social del
mateix (Castilla, A., et al, 1998) (Vazquez, A.J., 1995). Aixi doncs, aquesta
transformacié dels serveis assistencials de salut mental ha fet que els
tractaments que abans es realitzaven a nivell institucional dels trastorns més
greus, psicosis, esquizofrenies... s’hagi traslladat dels hospitals a la comunitat,
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fet que converteix a la familia amb el principal cuidador i la llar el principal
centre d’atencid (Markez, C. et al, 2001). En el moment de fer la recerca
bibliografica relacionada amb el suport familiar a la persona amb trastorn
mental sever, he pogut comprovar que, tot i existir estudis realitzats en I'ambit
de la salut mental, hi ha molt poca bibliografia relacionada amb el suport de les
families i com influencia aquest en l'estabilitat de la persona que pateix una
malaltia mental, i molts pocs estudis realitzats a I'Estat espanyol, en canvi en
paisos de llatinoamerica, si que s’ha estudiat més aquest aspecte, una radé més

per fer aquesta recerca de la qual sembla que queda molt per investigar.

Quan es parla de familia es fa referencia a un sistema de persones unides i
relacionades per via de I'efecte i proximitat, que pot comportar parentesc o no, i
que comporta el primer marc de referéncia i socialitzacié de l'individu; és el
nucli basic on es desenvolupen les cures, ja que tot i els serveis de les xarxes
publiques i dels recursos disponibles, sén els familiars els principals implicats
en les cures. No hi ha una familia tipus, sin6 molts tipus de families,
diferenciades per la seva cultura, la seva posicié social , la seva capacitat per
afrontar els problemes i prendre les decisions necessaries, entre d’altres
caracteristiques diferents. A partir d’aqui trobem que hi ha d’haver un
funcionament familiar entes com el resultat dels esforcos familiars per
aconseguir un nivell d’equilibri, harmonia i coheréncia davant d’'una situacié de
crisis familiar (Caqueo, A. et al, 2008) (Orrande, M., 2000).

Segons ['Organitzacié Mundial de la Salut, a Europa, hi haura un increment
considerable de les persones que pateixen un trastorn mental per causes
relacionades amb I'envelliment, I'estil de vida (estrés, conductes perilloses,
violencia, comportaments sexuals de risc...) i I'exposicid6 a situacions
psicosocials adverses com el debilitament dels vincles sociofamiliars, I'atur, la
mobilitat geografica o la creixent problematica d’exclusié social. Ens trobem
dins d’un context que encara esta evolucionant pel que fa a la integracio
d’aquestes persones a la societat, fent que molta d’aquesta carrega de
responsabilitat sigui patida pels familiars de les persones que pateixen

aquestes malalties. Abans les persones que patien una malaltia mental, eren



institucionalitzades en un centre i era la mateixa institucio qui es feia carrec de
la vida de les persones, fent aixi que aquestes quedessin aillades de la realitat
exterior de les altres persones que no patien cap trastorn mental sever.
Aquesta desinstitucionalitzaci6 ha fet que es replantegés el tractament
psicosocial de les persones que pateixen una malaltia mental, pero també de
les persones que son cuidadors principals d’aquestes, que normalment son la
familia. Amb tot aix0 trobarem un augment en la demanada de cuidadors
familiars i, com que no tota la familia té el mateix paper en quant a cuidadors,
€s quan apareix la figura del cuidador principal (Markez, C. et al, 2001). Segons
estudis realitzats amb les seves respectives estadistiques, ens diu que el perfil
dels cuidadors principals, son dones, mares, d’edat mitja avancada, mestresses
de casa, amb un nivell d’estudis baix, amb una mitjana com a cuidadors d’11
anys, majoritariament sense ingressos propis, psicologicament soles i sense
gaire suport en el seu rol de cuidadores, i més d’'un ter¢ d’aquestes dones,
estan discriminades per desenvolupar un paper com a cuidadores. Tot i aixi
també trobem altres perfils de cuidadors i cuidadores, encara que aquest perfil
sigui el més comu (Orrande, M., 2000). Hem de tenir en compte, que tenir un
familiar que pateix una malaltia mental no és una eleccid, sin6 que ve donat per
la vida, i és per aixd que hauriem de considerar la importancia d’aquestes
persones en el moment que assoleixen la responsabilitat de fer-se carrec del
seu familiar. En el moment en qué en una familia es dona a coneixer que un
dels seus membres pateix un trastorn mental sever comenga a augmentar el
seu grau d’estrés, doncs es percep com un situacid superior a les seves
capacitats i recursos per donar-hi resposta i hi ha la percepcié de perill per una
desestabilitzaci6 de benestar familiar. Depenent dels recursos materials,
socials i dels entrenaments que posseeixen aquestes families per afrontar
aquesta nova situacio, perdo també quina és la percepcié de la malaltia, en
aguestes families apareixera un nou model de convivéncia familiar. Aqui dins
també hi trobem diferents maneres per poder acceptar aquesta situacio, ja
sigui, a través d’estereotips que es tenen de la propia malaltia, petites manies
que puguin existir, la por al rebuig social present en la nostra societat, per

poder relacionar-se amb els demés, les inquietuds existents en les families i
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fins i tot la irritabilitat que pugui aparéixer en I'acceptacio. Perd també ens
trobem amb les families que opten per resignar-se o encarar la situacié amb
desgana. Si la majoria de politiques de tenir cura de les persones a llarg termini
enfoquen aquest tenir cura en el mateix domicili com a objectiu a assolir, també
haurem de valorar si aquell entorn en el que estara la persona amb patologia
psiquiatrica és l'adequat. Amb tot aixd s’hauria de tenir en compte les
necessitats que tenen les persones que cuiden el malalt en el mateix domicili.
Ens trobem que hi ha una gran carrega familiar entesa com la presencia de
problemes, dificultats i esdeveniments adversos que afecten a la vida dels
familiars cuidadors d’aquestes persones amb trastorns mentals, tot i ser una
adequada resposta preventiva, terapéutica i rehabilitadors pels pacients,
accessible i factible en moltes ocasions (Markez, C. et al, 2001) (Orrande, M.,
2000), i també pergue aquestes persones amb patologia mental no poden
complir les seves obligacions personals i socials plenament, i tenen que ser
substituides pels cuidadors. Al mateix temps necessiten una assistencia
continuada en la seva vida diaria i una contencié frequent dels trastorns de
conducta relacionats amb la mateixa malaltia . Aquesta sobrecarrega, doncs,
també ens ve donada pels simptomes de la propia malaltia i el grau de
discapacitat associada a la mateixa.

L’actitud més frequent davant d’'un malaltia mental és la negacié. Amb aixo, en
molts casos, trobem un abandonament per part dels familiars, perdo també ens
podem trobar amb laltre extrem, la “sobre demanda” d’alguns familiars, els
quals son persones que soOn incapaces de separar-se del familiar malalt i
gueden bloquejats i plens de preguntes, preocupacions i aclariments que els hi
han de demanar (Beperet, M., et al, 2000). Es cert que I'atencié a la comunitat
€s un avantatge, en molts casos per a la socialitzacié o resocialitzacié per a
aquestes persones amb patologia psiquiatrica, perd ha suposat una
sobrecarrega per a les families sense que, en general, els professionals de
psiquiatria hi donin molta importancia, encara que aquest fet en tingui molta.
Tot aquest canvi social, doncs, ha fet que hi hagués aquesta sobrecarrega a
nivell familiar, posant en perill la salut dels mateixos cuidadors. Aquesta

sobrecarrega no esta contemplada com a prioritat dins del mateix tractament
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del pacient, fet que comporta un dilema dins I'estabilitat de la seva malaltia. A
'hora de valorar aquesta sobrecarrega pels professionals es veu, segons
estudis, que la visio dels professionals és diferent a la que tenen els familiars,
valorant-la com a molt menys intensa, per aix0 és de gran importancia la
investigacié en aguest camp, per poder coneixer quina €és la realitat del fet. Aixo
ho podem fer a través de conéixer quines son les caracteristiques d’aquesta
poblacié malalta i valorar la seva qualitat de vida aixi com avaluar la carrega
que pels seus familiars i la seva comunitat suposa aquesta atencio (Castilla, A.,
et al, 1998) (Vazquez, A.J., 1995).

Aquesta sobrecarrega s’agrupa en dos grans dimensions, la carrega objectiva i
la carrega subjectiva. Aquesta primera és entesa com qualsevol alteracio
potencialment verificable i observable de la vida del cuidador causada per la
mateixa malaltia del familiar amb trastorn mental, és a dir, sén els problemes
propis de la familia, en canvi la carrega subjectiva fa referencia a la sensacio
per suportar una obligacié pesada i opressiva originada en les propies tasques
del cuidador, és a dir, I'estrés que generen aquests problemes i les derivades
conductes i funcionament del pacient (Beperet, M., et al, 2000) (Castilla, A., et
al, 1998). Enmig de tota aquesta problematica interna dins la mateix familia
gue genera carrega i estrés al cuidador i a la familia, també ens trobem amb
una problematica externa a nivell social. Dins la societat trobem actituds de
rebuig, aillament, perillositat i altres actituds que poden ser un obstacle per a la
reinsercid d’aquestes persones amb patologia psiquiatrica a la comunitat i
I'exclusié dels drets dels ciutadans. Els estereotips del malalt mental els trobem
molt presents i, encara que la poblacié en general consideri que el fet de
tancar-los i aillar-los en centres, no sigui la manera adequada de solucionar el
problema, des dels mateixos professionals fa falta molta educacié a la poblacio
referent a la salut mental. D’aquesta manera possiblement s’anirien trencant
molts dels estigmes i prejudicis que es tenen sobre aquestes persones i en
molts casos evitariem que les propies families amaguessin la situacié en la que
viuen a casa seva per tenir una persona amb un trastorn mental degut a aquest
rebuig social existent i comportaria, per a les families, una relacié a nivell social

amb un col-lectiu més ampli de persones al suport del seu voltat. Doncs degut
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a aquesta causa, hi ha moltes persones que ja sigui per vergonya, 0 per una
manca de coneixements de les persones del seu voltant, per por, entre altres
problematiques, només es relacionen amb les persones de la familia més
propera, o amb persones que viuen la mateixa situacié que ells, ens trobem

amb uns cercles de relacié molt restringits (Markez, C. et al, 2001).

Tots aquests fets familiars poden comportar que la mateixa familia no pugui
tenir cura del seu familiar que pateix la malaltia mental en el grau que aquest
requereix, comportant una possible desestabilitzacid de la seva patologia; ja
sigui per manca de suport en la presa de medicacié per un inconsciéncia de
malaltia del propi malalt i un rebuig de la malaltia per part dels familiars, o bé
per un aillament provocat per la propia familia en el malalt i el seu entorn
menys proper, entre d’altres. Es per aixd que és de gran importancia el
tractament psicosocial tant a nivell del malalt com a nivell de les seves families
cuidadores, i també pel que fa tot el tractament integral de la malaltia. S’ha
conscienciat que el tractament integral d’aquestes patologies, ha de considerar
quatre aspectes fonamentals: el tractament farmacologic, el tractament
psicosocial, la terapia familiar i el maneig del pacient en la comunitat. Segons
diferents estudis realitzats, s’ha pogut comprovar que aquest tractament
integral millora la clinica dels pacients (Valencia, M., et al, 2003) (Espina, A., et
al, 2003).

Es cert, que aquesta terapia que es porta a terme amb els familiar dels
pacients, s’ha desenvolupat en gran part gracies a la constant demanda
d’informacio i suport per part dels propis familiars i les associacions que s’han
anat creant al llarg d’aquest canvi d’atencié en salut mental. Doncs els familiars
demanaven més informacié de la malaltia que patia el seu familiar i el
tractament per al control d’aquesta, per consideracié de la propia familia que
els tractaments que estaven rebent els seus familiars no eren el que millor
anaven pel que estaven patint, i perqué des d'un principi se’ls hi atribuia la
responsabilitat de fer-se carrec dels seus malalts, sense reciprocitat per part

dels malalts a nivell emocional, i aixd0 comportava a la familia una sensacio de
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culpabilitat respecte a la malaltia mental que patia el seu familiar (Vallina, O., et
al, 2000).

Tots aquests fets, fan plantejar el fet de crear un estudi sobre que comporta un
bon suport a nivell familiar del malalt en I'estabilitat de la seva malaltia, i durant
tot el meu periode de practiques, he pogut corroborar que les meves inquietuds
en aguest aspecte, en el qual se centrara aquest projecte, continuen existint, i

hi ha molt per desenvolupar i treballar.

Després d’aquest estudi, un cop obtinguts els resultats, podria ser de gran
interés obrir un nou estudi on es valori la diferencia entre les persones que
gaudeixen d’un suport familiar i de 'administracio de cures de la propia familia,
amb aquelles que no tenen persones proximes que exerceixin com a cuidadors,
fent que siguin les mateixes institucions les que es fan carrec d’aquestes
persones. Amb aix0 es podria estudiar també, I'estabilitat que presenten en la
seva malaltia segons el tipus de suport que reben, per tant fariem una
comparativa del suport familiar amb el suport terapéutic, on no necessariament
les persones haurien de no tenir familia, siné que hi hauria d’haver abséncia de

suport a nivell familiar.

3. Hipotesi i objectius

La hipotesi d’aquest treball és que les persones que pateixen un trastorn
mental sever gaudeixen d’un millor control de la seva malaltia si tenen un bon

suport familiar.

Amb aix0, I'objectiu principal d’aquest projecte és conéixer si hi ha millora en el
control d’'una persona que pateix un trastorn mental sever quan disposa d’un

suport adequat de la familia.

Els objectius especifics d’aquest son 4: avaluar la carrega familiar que suposa

tenir la responsabilitat de cuidar un familiar amb malaltia mental severa,
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conéixer les actituds dels familiars de persones que pateixen una malaltia
mental severa, involucrar a la familia dins de la terapia del familiar amb malaltia
mental severa, aconseguir un grau de cooperaci6 i comunicacio favorable de la

familia i el pacient.

4. Metodologia

Es un estudi d’investigacié quantitatiu, transversal i de tipus analitic. Aquest
projecte es dura a terme al Centre de Salut Mental d’Adults de Vic amb una
mostra de la poblacié composta de 100 pacients entre 20 i 30 anys d’edat amb
diagnostic de trastorn mental sever segons el DSM-IV, atesos durant 'dltim any
en aquest mateix centre, com també els seus cuidadors principals. S’exclouran
aguells pacients amb algun tipus de retard mental, amb algun tipus d’addiccié,
gue es trobin en un moment de descompensacio de la seva malaltia com també
aguells cuidadors principals que pateixin alguna malaltia mental, lleu o severa o
que siguin professionals de la salut. La identificacié d’aquests es fara a través
dels professionals de salut del mateix centre de salut. Aquests professionals
seran 10 que posteriorment duran a terme les entrevistes als seus pacients o
pacients del mateix centre. La realitzacid de cada entrevista comportara un
temps maxim d’'una hora per persona entrevistada, per tant seran 2 hores en

cada cas d’estudi, una hora pel pacient i una hora pel familiar.

S'utilitzara un meétode estadistic descriptiu i es tabularan les dades en el
programari del IBM SPSS 20.0%. Aquest programa ens permetra treballar amb
bases de dades de manera senzilla i realitzar I'analisi de les dades obtingudes.
Es realitzaran dos entrevistes diferents, una pels pacients i una pels cuidadors

principals.

! Programa estadistic informatic, creat el 1968 per Norman H. Nie, C. Hadlai Hull i Dale H. Bent.
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Les variables que s’estudiaran tant pels pacients com pels cuidadors principals

son:

- Socio-demografiques: génere, edat, civil, nivell d’estudis, ocupacio i lloc

de convivéncia.

- Clinico-assistencials: diagnostic segons el DSM-IV dels pacients, nimero
de visites realitzades en l'ultim any, aspectes relacionats amb la
medicacio i I'administracié d’aquesta , se’ls hi preguntara tant en el

mateix pacient com en el cuidador principal.

- Carrega familiar: es valorara el grau d’estrés que presenten els
cuidadors a través de diferents preguntes valorades del -1 com a
resignacioé o absencia d’estres, 0 estrés moderat i +1 estrés greu. També
es valorara el suport que reben les families a través del -1 com a cap
suport, 0 algun suport dels familiars i d’associacions familiars, +1 suport
familiar, d’associacions familiars i suport terapeutic (dels professionals).
La satisfaccié en la seva vida d’oci, -1 gens, 0 segons les époques, +1
molt (poden combinar el rol de cuidadors amb la resta de rols i temps

d’oci).

Un cop seleccionades les persones per a realitzar I'estudi, amb la seva
aprovacio, perqué la investigacié segueixi els principis etics, es tindra en
compte el consentiment informat (Annex 1) tenint en compte tots els aspectes
establerts en aquests, és a dir, establerts segons les lleis de proteccid de
dades. Com també se’ls hi facilitara un document on es presenti tota la
informacié de l'estudi, és a dir, un full informatiu (Annex 2). Aquest projecte,

pero, abans haura set revisat per un comité d’ética acreditat.

La recollida de dades es fara a través de la revisié de les histories cliniques,
informacio facilitada pel terapeuta que tracta al pacient i entrevistes (Annex 3)
als familiars cuidadors o persona més propera i als mateixos pacients. Aquesta
entrevista la faran professionals entrenats, a través d’un curs, i competents per
a la recollida de dades d’aquest projecte, per tant préviament s’hauran

documentat sobre el tema a tractar. També cal destacar que sera una

16



entrevista semiestructurada, doncs tot i tenir els elements a avaluar, també es

deixara que els informadors puguin ampliar les seves perspectives.

Un cop recollides totes les dades necessaries per a I'elaboracié del projecte, es
transcriuran en el programa SPSS per obtenir valors estadistics comparatius.
Un cop obtinguts els resultats se’'n fara un analisi mitjancant el qual es
descompondran les diverses parts estudiades i se’n faran diverses relacions i

components.

Per establir una correlacié entre les variables d’estrés, suport als familiars i el
desenvolupament dels rols, s’agruparan les variables de manera que quedin

estructurades en subgrups, és a dir:

- La variable sobre I'estrés, segons els resultats que s’obtindran on hi
apareguin alteracions els agruparem en subgrups valorats amb
numeracions com podria ser: 1 (estrés perjudicial per la salut), 2 (estres
perjudicial per la vida social), 3 (estrés que dificulta el desenvolupament
dels rols), entre d’altres subgrups depenent de les categories que surtin

en les entrevistes.

- La variable del suport als familiars on hi apareguin alteracions es podria
dividir en: 1 (problematica economica), 2 (problematica social), 3

(problematica emocional, per exemple ansietat), entre d’altres.

- La tercera variable a estudiar, la del desenvolupament dels rols on hi
apareguin alteracions les podriem subdividir: 1 (dins el mateix cuidar), 2
(en el rols que es puguin adquirir en l'oci), 3 ( rols en el moén laboral),

entre d’altres.

Aqui es relacionaran les diferents variables a través de la comparacioé de grups

i subgrups.

Un cop fet I‘analisi es passara a elaborar la sintesis en base els resultats
obtinguts préviament en l'analisi. D’aquesta manera podrem sistematitzar el

coneixement.
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Limitacions de I'estudi

Una de les limitacions en les que ens podem trobar sén la poca participacio
dels pacients diagnosticats de trastorn mental sever en l'estudi degut a una
manca de motivacid, és per aix0 que es demanara als professionals que
ampliin l'aleatoritzacié dels pacients, per tal de complir una mostra de 100

pacients.

Una de les altres limitacions en les que ens podem trobar és que a I'hora de
realitzar les entrevistes, algun dels pacients que es trobin dins I'estudi, pateixi
algun tipus de descompensacio, i no sigui possible la seva participacié en
I'estudi. En aquest cas, s’intentara buscar un nou participant per cobrir la placa

de I'estudi. En cas que no sigui possible es citara en els resultats.

Una tercera limitacié que pot existir, és la falta de participacié de professionals
fent que no arribi a 10, amb aix0, es repartiran els pacients a entrevistar amb el

nombre de professionals que vulguin participar d’aquest estudi.

5. Utilitat practica dels resultats

Un cop demostrat que les persones que pateixen un trastorn mental sever, pero
tenen un bon suport familiar gaudeixen d’un millor control de la seva malaltia,
passarem a portar a la practica un programa de suport als familiars, perque
aguests puguin donar el millor suport al seu familiar que pateix un trastorn
mental sever, pero també cuidant la seva propia salut, evitant la sobrecarrega i

I'estrés.

Es cert que si tenint un bon suport familiar hi ha un millor control de la malaltia,
es disminuiran el nombre d’ingressos, i per tant les despeses també. Aixi doncs

s’haura de treballar a través de la prevencié.

Deixant de banda el tema més economic, si que, per treballar des de la

prevencio,i centrant-nos amb el tema estudiat, per treballar i portar-ho
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endavant, seria poder fer cursos pels familiars per ensenyar com cuidar al
familiar que pateix una patologia mental greu a través de la resolucié de casos.
Aquests cursos serien totalment gratuits, i grupals, amb un maxim de 10
persones, doncs d’aquesta manera els professionals que estan dirigint el curs,
podran atendre a tothom. També es farien espais més de caire social, on tant el
familiar com el pacient, realitzessin activitats juntament amb altres pacients i
familiars, activitats fora del Centre, activitats d’oci préviament muntades per ells

mateixos, gratuites o molt economiques.

Amb tot aix0 millorarem la cohesio entre el pacient i el cuidador, creant un
millor vincle efectiu i evitant possiblement confrontacions per mala comunicacio.
Com també millorarem la salut dels cuidadors fent aixi que millori el fet de tenir

cura de la persona que pateix un trastorn mental.
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6. Organitzacio del programa
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8. Pressupost

Conceptes €/temps Temps €
1. Personal
- 10 Entrevistadors 10€/h/p.p.2 20h/p.p. 2.000€
- 3investigadors 10€/h/p.p. 720h/p.p. 21.600€
TOTAL 23.600€
2. Material
- Programa SPSS 2.658,37€
- 3 Ordinadors portatils 1.497€
- Material administratiu 100€
(fulls, boligrafs,
carpetes)
4.255,37€
TOTAL
3. Viatges [ dietes | 100€/mes 18 mesos 5.400€
(3 persones)
TOTAL
5.400€
4. Altres despeses 1.000€
(telefon i curs de
formacio pels
investigadors)
TOTAL 1.000€

% P.p.: per professional
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9. Annexes

9.1 Annex 1

CONSENTIMENT INFORMAT DEL PARTICIPANT

Projecte de recerca: el suport familiar en la malaltia mental. Influencia del
suport familiar en el control de la malaltia en una persona que pateix un

trastorn mental sever.

El voluntari ha de llegir i contestar les preguntes segiients amb atencio:
(Cal encerclar la resposta que es consideri correcta)

Ha llegit tota la informacié que li ha estat facilitada sobre aquest projecte? Sl / NO
Ha tingut I'oportunitat de preguntar i comentar questions sobre el projecte? Sl / NO
Ha rebut suficient informacié sobre aquest projecte? Sl / NO
Ha rebut respostes satisfactories a totes les preguntes? Sl / NO
Quin investigador li ha parlat d’aquest projecte? (Nom i COgNOMS)........cccuvvveveeeeerrnnnnnne.

A comprés que vosté és lliure d’abandonar aquest projecte sense que aquesta

decisié pugui:
Ocasionar-li cap perjudici? Sl / NO
En qualsevol moment Sl / NO
Sense donar-ne cap raé Sl / NO

Ha comprés els possibles riscos associats a la seva participacié en aquest projecte?
Sl / NO

Estas d’acord en participar-hi? Sl / NO

(només si escau) Autoritza la participacio en el projecte de la persona de qui voste és
responsable? Sl / NO




GARANTIA DE PROTECCIO DE DADES: D’acord amb el que disposa la Llei Organica
15/1999, de 13 de desembre, de proteccié de dades de caracter personal, us informem
que les vostres dades personals que siguin recollides només seran utilitzades amb
proposits relacionats amb la investigacio , que no seran cedides ni comunicades a

tercers.

Signatura: Data:.....ccooeeieiiiins

En cas que més endavant vosté vulgui fer alguna pregunta o comentari sobre
aguest projecte, o bé si vol revocar la seva participacié en el mateix, si us plau

contacti amb:

Maria Ti6 Faro (maria.tio@uyvic.cat o tel. 684205879)

Vic, maig de 2013, Maria Tié Faro

Exemplar pel participant
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CONSENTIMENT INFORMAT DEL PARTICIPANT

Projecte de recerca: el suport familiar en la malaltia mental. Influéncia del suport
familiar en el control de la malaltia en una persona que pateix un trastorn mental

sever.

El voluntari ha de llegir i contestar les preguntes seglients amb atencié:

(Cal encerclar laresposta que es consideri correcta)
Ha llegit tota la informacio que li ha estat facilitada sobre aquest projecte? Sl / NO
Ha tingut 'oportunitat de preguntar i comentar qlestions sobre el projecte? Sl / NO
Ha rebut suficient informacié sobre aquest projecte? Sl / NO
Ha rebut respostes satisfactories a totes les preguntes? Sl / NO

Quin investigador li ha parlat d’aquest projecte? (Nom i COgNOMS)........cccuvvvvveeeeerrinnnnne.

A comprés que vosté és lliure d’'abandonar aquest projecte sense que aquesta decisio

pugui:

Ocasionar-li cap perjudici? Sl / NO
En qualsevol moment Sl / NO
Sense donar-ne cap rad Sl / NO

Ha compreés els possibles riscos associats a la seva participacié en aquest projecte? Sl
/ NO

Estas d’acord en participar-hi? Sl / NO

(només si escau) Autoritza la participacio en el projecte de la persona de qui vosté és
responsable? Sl / NO
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GARANTIA DE PROTECCIO DE DADES: D’acord amb el que disposa la Llei Organica
15/1999, de 13 de desembre, de proteccié de dades de caracter personal, us informem
que les vostres dades personals que siguin recollides només seran utilitzades amb
proposits relacionats amb la investigacio , que no seran cedides ni comunicades a

tercers.

Signatura: Data:.....ccooeeiiiiiciins

En cas que més endavant vosté vulgui fer alguna pregunta o comentari sobre
aguest projecte, o bé si vol revocar la seva participacié en el mateix, si us plau

contacti amb:

Maria Ti6 Faro (maria.tio@uyvic.cat o tel. 684205879)

Vic, maig de 2013, Maria Tié Faro

Exemplar per I'investigador
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9.2 Annex 2

FULL D’INFORMACIO AL PACIENT

Titol de I’estudi: El suport familiar en la malaltia mental. Influencia
del suport familiar en el control de la malaltia en una persona que

pateix un trastorn mental sever.

Ens dirigim a voste per convidar-lo a participar, de manera completament
voluntaria, en un estudi que es realitzara en persones que, com voste, pateixen
un trastorn mental sever o bé té algun familiar que ho pateix.
La nostra intencié és que rebi la informacid correcta i suficient perquée pugui
avaluar i jutjar si vol o no participar-hi. Per aixo llegeixi aquest full informatiu

amb atencio i nosaltres li aclarirem els dubtes que li puguin sorgir.

Es important que sapiga que en aquest estudi no se’l sotmetra a un nou
tractament amb un farmac, ni a cap prova diagnostica.

No obstant, la legislacid espanyola i els principis étics de confidencialitat
exigeixen que voste conegui els detalls de I'estudi i doni el seu consentiment a

participar-hi.
També desitgem comunicar-li que aquest treball sorgeix com una iniciativa
d’estudi d’'una estudiant de Infermeria de la Universitat de Vic i es portara a

terme sense rebre compensacié economica.

A continuacio l'informarem sobre la raé de ser de I'estudi i dels aspectes més

importants.
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¢ Quina és la seva malaltia?

El trastorn mental sever és una malaltia que en els darrers anys s’ha comencat
a coneixer en la nostra societat.

En els darrers anys s’han produit avengos molt importants a nivell social, doncs
els tractaments de les persones amb algun trastorn mental, el seu tractament

és a la comunitat, i per aixo, apareix un nou cuidador principal.

¢Quines caracteristiques han de reunir els pacients per participar en el

estudi?

Tenint en compte la informacié que anteriorment els hem aportat, els pacients
que participaran han de tenir, com voste, un diagnostic clar de trastorn mental
sever, o ser familiar i cuidador principal d’una persona diagnosticada d’aquesta
malaltia. A més és necessari que vagi a les consultes que el professional del
centre li programi, per poder realitzar I'entrevista necessaria per a I'elaboracio

de l'estudi.

Participara el Centre de Salut Mental d’Adults de Vic aconseguint reunir les

dades d’uns 100 pacients com voste.

¢,Quins soén els objectius de l'estudi i quines proves diagnostiques i

tractament es practicaran?

L’objectiu d’aquest estudi és conéixer si hi ha millora en el control d’'una
persona que pateix un trastorn mental sever quan disposa d’'un suport adequat

de la familia.

Per participar en I'estudi, no se’l sotmetra a cap prova diagnostica, ni a cap
tractament.

Qualsevol prova diagnostica o canvis de tractament no estaran vinculats amb
I'estudi, sera decisié del seu metge en funcid del que consideri més adequat

per a voste.
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¢ Quins son els beneficis i riscs per participar en I'estudi?

Aquest estudi no comporta cap risc ni benefici en especial per a voste ja que es
limita a recollir les dades de la seva malaltia i la seva evolucié. Malgrat aixo
amb la seva participacio contribuira a un millor coneixement de la seva malaltia
estudiada, que podra proporcionar futurs beneficis a les persones que la

pateixin.

¢ Qué passa si decideixo abandonar I'estudi?

Si decideix participar en aquest estudi ha de saber que ho fa voluntariament i
que podra, aixi mateix, abandonar-lo en qualsevol moment. Per suposat,
encara que vosté abandoni I'estudi, seguira rebent la mateixa atencié sanitaria

per part del seu equip d’atencio.

¢ Com s’assegurara la confidencialitat de les seves dades?

Per a la realitzacio de I'estudi hem de conéixer algunes de les seves dades
mediques relacionades amb la seva malaltia. Aquestes es registraran en un
quadern amb un codi numeric i la correspondéncia amb la identitat del pacient
Gnicament la coneixera el seu professional de referencia. La recollida i analisis
posterior de totes aquestes dades es realitzara garantint estrictament la seva
confidencialitat d’acord amb I'establert en la la Llei Organica 15/1999, de 13 de
desembre, de proteccio de dades de caracter personal. Només aquelles dades
de la historia clinica que estiguin relacionades amb I'estudi seran objecte de
registre. Podran tenir accés a les dades de I'estudi, codificades per mantenir
'anonimat, els coordinadors de l'estudi o un representant de les Autoritats

Sanitaries degudament identificat.
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¢Amb qui he de contactar davant qualsevol dubte o problema que

sorgeixi?

En cas de necessitar informacidé o comunicar qualsevol esdeveniment que
succeeixi durant la realitzacid de l'estudi, podra posar-se en contacte amb
Maria Ti6 Faro, a través del correu electronic maria.tio@uvic.cat o trucant al
telefon 684205879.

Signatura del pacient Signatura de l'investigador
Nom: Nom:
Data: Data:
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9.3Annex 3

A RESPONDRE PEL PACIENT | PEL FAMILIAR

1. GENERE: Home [ ] Dona [ ]

2. EDAT: [ 1]

3. ESTAT CIVIL: casat/da[ ] solter/a [ ] ajuntat/da [ ]

4. NIVELL D’ESTUDIS:

a. Sense estudis []

b. Estudis primaris []

C. Estudis secundaris ]

d. Estudis técnics L]

e. Estudis universitaris []

f. Doctorat []

g. ARTES. ..
5.  OCUPACIO:

a. A l'atur []

b. Estudiant L]

C. Treballant ]
6. LLOC DE CONVIVENCIA

a. Solla []

b. A la llar familia ]

C. Pis tutelat []

d. Residéncia []

e. Hotel/hostal/pensié ]

f. AITES...oveiiiecee e

separat/da [_]

35



7. DIAGNOSTIC MEDIC (a omplir pel professional).
CONEIX LA SEVA MALALTIA?
@)

CONEIX LA MALALTIA DEL SEU FAMILIAR?

8. NUMERO DE VISITES REALITZADES EN L'ULTIM ANY? PERQUE?

9. QUINA MEDICACIO TE PRESCRITA PEL PSIQUIATRE?

10. PREN LA MEDICACIO:

a. Sempre []
b A vegades []
C. Molt de tant en tant ]
d Mai []

11. SI ES PREN LA MEDICACIO, QUINA MEDICACIO PREN?

(comprovar amb la receptada)

12. ALGU L’'HI HA DE RECORDAR QUE S'HA DE PRENDRE LA
MEDICACIO? QUI? SEMPRE?
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A RESPONDRE PEL FAMILIAR

13. QUE SUPOSA EL FET DE CUIDAR AL SEU FAMILIAR?

14. S| HAGUES DE VALORAR EL GRAU D’ESTRES QUE LI GENERA
EL FET DE SER CUIDADOR/A?

a. -1: abséncia d’estrés o resignacié []

b. 0: estrés moderat ]

C. +1: estrés greu (posa en perill la seva salut) ]
COMEN T AR S e e e e et e s e e e e e sbae e e s abeeeaeas

15. CREU QUE TE LA SUFICIENT INFORMACIO DE LA MALALTIA DEL
SEU FAMILIAR?

16. REP ALGUN TIPUS DE SUPORT PER PODER CUIDAR EL SEU
FAMILIAR? (economic, social...)

a. -1: Cap suport ]
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b. 0: algun suport dels familiars i cuidadors ]
C. +1: suport familiar, d’associacions i terapéutic L]
COMENTARIS ...ttt ettt e s et e e e e e nnneeeen

17. DISPOSES DE TEMPS LLIURE PER DEDICAR-TE A LES
ACTIVITATS QUE TAGRADEN? (temps doci) HI TROBES

SATISFACCIO?
a. -1: gens ]
b. 0: depenent de I'época [ ]
C. +1: molt; []
COMEN T AR I S it e et et e et et et e ettt e et e et s eaeeanaeaaeneen
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10. Agraiments

Vull comencar donant les gracies a totes aquelles persones que han fet
possible que avui finalitzi el meu Projecte Final de Grau. Un projecte que

m’agradaria que fos I'inici d’'un llarg cami dins el mén de la investigacio.

Agraiments a la professora i tutora del projecte, Laura Mascarella, qui ha
representat un suport molt important per aquesta tasca. En tot moment m’ha
ajudat, orientant-me, assessorant-me i guiant-me en el desenvolupament del

treball, valorant tant els avencos com els continguts que calia rectificar.

També un agraiment molt sincer a la Judit Pons, qui em va introduir en el mén
de la Salut Mental, amb qui he aprés gran part del que ser i m’ha ensenyat amb
tota la seva paciéncia, com també m’ha facilitat part de la informacio necessaria

per a dur a terme aquest projecte.

Donar les gracies a totes aquelles persones que d’'una manera o altra m’han
ajudat, encara que el seu nom no figuri de forma explicita en aquestes linies;

sense ells tampoc hauria estat possible.
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11. Autoritzacio de difusio

Aquesta autoritzacio te com a objectiu que es pugui guardar un exemplar a la
Biblioteca de la UVic i que es pugui incorporar a un repositori accessible als

membres de la comunitat universitaria. Els criteris els adoptara
Els drets de propietat intel-lectual del TFG corresponen a I'estudiant.

El sota signant autoritza que aquest treball TFG es pugui difondre de forma
oberta per mitja dels canals o mecanismes de divulgacié cientifica i docent en

els quals participa la Uvic.

Nom: Maria Ti6 i Faro

Signatura:

Vic a, 6 de maig de 2013
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