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1. INTRODUCCION

Los trastornos mentales son sindromes caracterizados por una alteracion clinicamente
significativa del estado cognitivo, la regulacién emocional o el comportamiento de un
individuo, que refleja una disfuncién de los procesos psicoldgicos, bioldgicos o del
desarrollo que subyacen en su funcién mental y que se acompafan de algin grado de
disfuncion. Se estima que 450 millones de personas en todo el mundo se ven afectadas
por un problema de salud mental que dificulta gravemente su vida, y una de cada 4
personas tendran un trastorno mental en su vida.

Las familias a menudo juegan un papel central en la proteccion del sentido de si mismo,
contrarrestando lo negativo, enviando mensajes experimentados en entornos de
tratamiento y fomentando la confianza de la persona. De igual manera, la familia o los
cuidadores primarios de pacientes con trastornos mentales suelen experimentar una serie
de conductas maladaptativas que pueden incidir negativamente en el tratamiento,
recuperacion y rehabilitacion de pacientes con trastornos mentales.

La presente investigacidn esta dirigida a la evaluacion de las propiedades psicométricas de
la escala de trampas para cuidadores de pacientes con trastornos mentales. Este
instrumento pretende identificar los temores de los cuidadores, que pueden volverse
potenciales barreras para lograr el éxito en el tratamiento y recuperacidon de pacientes con
dichos trastornos.

La participacién de los cuidadores consiste en aportar informacién sociodemografica y
responder un breve instrumento que consta de 25 items. Los participantes seran
reclutados en el Instituto Nacional de Psiquiatria Ramén de la Fuente Muiiiz de México.

La escala de trampas para cuidadores fue disefiada y aplicada inicialmente en Canada por
Adele Lafrance y colaboradores (Lafrance, Strahan, & Stillar, 2021). La importancia de
este instrumento radica en la identificacion de conductas maladaptativas en los familiares
que permita posteriormente plantear nuevos modelos de terapia familiar como lo es la
terapia familiar focalizada en las emociones.
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2. MARCO TEORICO

Los trastornos mentales y su relevancia

En la quinta edicidén del Manual Diagndstico y Estadistico de los trastornos mentales (DSM-
5), un trastorno mental se define como "Un sindrome caracterizado por una alteracion
clinicamente significativa del estado cognitivo, la regulacion emocional o el
comportamiento de un individuo, que refleja una disfuncion de los procesos psicologicos,
biologicos o del desarrollo que subyacen en su funcion mental. Habitualmente los
trastornos mentales van asociados a un estrés significativo o una discapacidad, ya sea
social, laboral o de otras actividades importantes. Una respuesta predecible o
culturalmente aceptable ante un estrés usual o una pérdida, tal como la muerte de un ser
querido, no constituye un trastorno mental. Un comportamiento socialmente anomalo (yva
sea politico, religioso o sexual) y los confiictos existentes principalmente entre el individuo
y la sociedad, no son trastornos mentales salvo que la anomalia o el conflicto sean el
resultado de una disfuncion del individuo, como las descritas anteriormente.” (Virseda
Heras, 2014).

Segun el informe de salud mental de la OPS-OMS del afio 2018, El 12,5 % de todos los
problemas de salud esta representado por los trastornos mentales, una cifra mayor a la
del cancer y los problemas cardiovasculares. Se estima que 450 millones de personas en
todo el mundo se ven afectadas por un problema de salud mental que dificulta
gravemente su vida, y una de cada 4 personas tendran un trastorno mental en su vida.

El 50 % de los problemas de salud mental en adultos comienza antes de los 15 afios vy el
75% antes de los 18 afios, y lastimosamente, entre el 35 % y el 50 % no reciben
tratamiento o no es el adecuado.

Los trastornos mentales, neuroldgicos especificos y debidos al consumo de sustancias v el
suicidio son una causa importante de discapacidad y mortalidad, y suponen una tercera
parte de todos los afos perdidos por discapacidad (APD) y una quinta parte de todos los
afnos de vida ajustados en funcién de la discapacidad (AVAD) en la Regién de las Américas
(Organizacién Panamericana de la Salud, 2018). Asi mismo, los problemas de salud mental
seran la principal causa de discapacidad en el mundo en el afio 2030.

En el contexto de la region de las Américas y del Mundo, los trastornos mentales
constituyen un serio problema de salud publica con un alto costo social, que afecta a las
personas sin distinciéon de edad, sexo, nivel socioecondmico y cultural. Las evidencias
mundiales dan cuenta que no hay salud sin salud mental. La disfuncionalidad familiar, las
carencias afectivas, la falta de redes de soporte social, la proliferacion de estilos de vida
nocivos y entornos no saludables, aunados a la pobreza y a la exclusion social, resultan en
una mayor prevalencia, incidencia y magnitud de problemas de salud mental
(Organizacién Mundial de la Salud (OMS), 2011).

México no se queda atrds, el 28.6% de la poblacion —mas de uno de cada cuatro
mexicanos— de entre 18 y 65 afos ha sufrido, al menos una vez, una enfermedad o un
trastorno mental. El 18% de la poblacion urbana de entre 18 y 65 afios padece un
trastorno afectivo, principalmente depresion. Un 36% de los mexicanos padecera un
desorden psiquiatrico antes de los 65 afios; entre ellos, 20% desarrollara bipolaridad o
depresion, 17.8% ansiedad y 11.9% abusara de sustancias.
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En México se realiza un trabajo continuo y sistematico de investigacion que aborda
diversos aspectos de salud mental como estudios epidemioldgicos, evaluaciones clinicas,
intervenciones psicosociales y psicoterapéuticas, asi como estudios genéticos. Estos
esfuerzos pretenden ofrecer una orientacion para las acciones concretas del sistema de
salud.

No hay una informacién estadistica que permita precisar el impacto o importancia de la
familia en la vida y tratamiento de los pacientes con trastornos mentales, no obstante, la
familia se convierte en un pilar fundamental del tratamiento y recuperacion de los
pacientes con dichos trastornos. En esta investigacion se abordara este tema, con fines de
ilustrar la importancia de vincular la familia y los cuidadores de los pacientes con
trastornos mentales en su manejo integral.

Importancia de la familia en la recuperacion de pacientes con trastornos
mentales

La recuperaciéon de la salud mental se describe como un proceso de transformacién que
conduce a una vida mas satisfactoria a pesar de la presencia de un trastorno. Han surgido
dos perspectivas principales sobre el significado de la recuperacién en salud mental:
recuperacion clinica y recuperacion personal (Davidson y Roe, 2007; Slade, 2009). La
recuperacion clinica implica el diagndstico, medidas objetivas de manejo y remisidn de los
sintomas y el funcionamiento psicosocial. Por otro lado, la recuperacion personal se
describe como un proceso continuo, de por vida y altamente subjetivo. La recuperacion
personal, como proceso, comienza con la redefinicion de la identidad propia o personal
(Davidson y Strauss, 1992; Kelly & Gamble, 2005). Conceptos clave en la recuperacion son
la esperanza (Deegan, 1996); responsabilidad personal, autodefensa y bienestar (Mead y
Copeland, 2000); empoderamiento y autodeterminacion (Ahern y Fisher, 1999, 2001;
Fisher, 1999; Frese y Davis, 1997); y aceptacion (Spaniol, 1997).

Algunos estudios se centran en el apoyo social proporcionado especificamente por la
familia (Moos y Moos, 2007; Pernice-Duca, 2010; Skarsater y Willman, 2006). Corrigan y
Phelan (2004) informaron una correlacion positiva entre el tamafo de la
red de apoyo familiar y la recuperacion. Varios estudios se centran en como la creencia de
la familia en la capacidad de recuperacion de la persona es fuente vital de esperanza para
la recuperacion (Fisher, 1997; Kelly & Gamble, 2005). Es Deegan (1988) quien mejor
describio la creencia incondicional de la familia en la recuperacién de la persona envuelta
en la desesperacion por un trastorno mental.

Las familias @ menudo juegan un papel central en la proteccion del sentido de si mismo,
contrarrestando lo negativo, enviando mensajes experimentados en entornos de
tratamiento y fomentando la confianza de la persona. Mancini et al. (2005) y Topor et al.
(2006) describieron como los miembros de la familia, después de afnos de "estar de pie
junto a la persona ", poseen un profundo conocimiento de la persona y mantienen la
continuidad en la credibilidad en ella. Como tal, las familias evitan que la persona adopte
una autoimagen estigmatizada. Las familias también brindan apoyo material y practico, lo
que reduce el estrés y mejora la sensacion de seguridad entre los pacientes en
recuperacion. El 67% de los encuestados en un estudio de Murray-Swank et al. (2007)
favorecieron la participacion familiar en el tratamiento psiquiatrico.
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Baxter y el estudio de Diehl (1998) escribe sobre la recuperacion como un proceso
compartido entre los pacientes y sus familias, identificando la incentivaciéon como una
actividad principal de las familias que han aprendido a hacer frente después del shock
inicial de diagndstico (Piat, Sabetti, Fleury, Boyer, & Lesage, 2011).

La enfermedad mental puede ser incapacitante y limita la funcionalidad de los pacientes
en diferentes ambitos de la vida y el cuidado es a menudo requerido para estos pacientes.
Con el advenimiento de la desinstitucionalizacion recomendada por la OMS, Ila
responsabilidad de la atencion se trasladoé principalmente a los cuidadores informales de la
pacientes (Chang et al., 2016).

En México, en el Instituto Nacional de Psiquiatria Ramoén de la Fuente Mufiz, en su
departamento de rehabilitacion se han publicado varios estudios en los cuales se
demuestra la importancia de las intervenciones familiares en la rehabilitacion y manejo
integral de pacientes con esquizofrenia. En un disefio de estudio guasi experimental de
comparacion entre dos grupos, uno que recibid la atencidon psiquiatrica habitual y un
grupo experimental que asistio a un programa de intervenciones rehabilitadoras multiples
en las cuales participaron dos cuidadores primarios de cada paciente, a nivel familiar la
expresividad emocional de los familiares hacia los pacientes presentd cambios al terminar
el tratamiento en el grupo experimental; la critica u hostilidad hacia el paciente decrecid
en mas del 20%, el sobreinvolucramiento disminuyd un 7% vy las actitudes
pseudopositivas se incrementaron en mas de 50%; en el grupo control los cambios fueron
menores. La percepcidon de carga de los familiares hacia el familiar enfermo se modificé al
egresar principalmente en las areas fisicas y social en 5%, sin embargo, la carga
emocional no se modifico, incluso, algunas familias no sintieron carga alguna (Diaz-
Martinez et al., 1999).

El cuidador primario

Las caracteristicas definitorias de un cuidador primario informal generalmente incluyen ser
una persona que proporciona algun tipo de asistencia continua no remunerada con
actividades de la vida diaria (ADL) o actividades instrumentales de la vida diaria (IADL) a
una persona con una enfermedad o discapacidad crdnica. Esto contrasta con los
cuidadores formales, como son los asistentes de salud en el hogar, a quienes se les paga
por sus servicios profesionales. Sin embargo, los diferentes estudios varian en sus
métodos para definir quién califica como cuidador y para medir y confirmar los tipos de
asistencia brindada. En algunos estudios, los cuidadores son simplemente los conyuges de
personas con demencia que informan haber brindado algun tipo de atencién informal
(Kiecolt-Glaser et al., 2003; Von Kanel et al., 2006). Otros estudios confirman mas
explicitamente que los cuidadores son personas que brindan ayuda con una o mas ADL o
IADL (Roth, Fredman, & Haley, 2015).

Para nuestro estudio, se definirda al cuidador primario de acuerdo con los criterios
establecidos por Perlick et al. (Pollak CP, 1991). El cual se define como una persona que
cumple tres o mas de los siguientes criterios:

(1) Es el padre, la pareja u otro pariente del paciente.
(2) Mantiene contacto frecuente con el paciente.

(3) Proporciona un importante apoyo financiero al paciente.
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(4) Es la persona mas frecuentemente presente con el paciente durante la consulta o
tratamiento y quién es consciente de la gravedad de la enfermedad (acompaiia al paciente
a citas médicas, participa en consultas y terapia, supervisa la conducta alimentaria en el
hogar, etc.).

(5) Es uno de los individuos con los que el equipo de terapia debe comunicarse en caso de
una emergencia.

Experiencias emocionales en cuidadores de un paciente con trastorno mental

Un metaandlisis publicado recientemente por Ntsayagae y colaboradores describid las
experiencias de los cuidadores en cuatro temas generales: (1) responsabilidad percibida
de cuidado, (2) efecto emocional experimentado, (3) necesidades de apoyo
experimentado y (4) experimentaciéon de perspectivas de cambio (Ntsayagae, Poggenpoel,
& Myburgh, 2019). Los cuidadores experimentaron sentimientos de desesperanza e
impotencia debido a la complejidad de la naturaleza de la enfermedad, no es sorprendente
que los cuidadores respondieron al cuidado con emociones propias y las emociones fueron
variadas, podrian incluir la necesidad relativa de ayudar, sentimientos de fracaso e
impotencia por el progreso de la enfermedad y la mayoria de las veces, la impotencia y el
miedo iban de la mano. Los cuidadores se sentian indefensos cuando no podian hacer
nada sobre la condicion de su pariente y cuando estaban temerosos de su
comportamiento agresivo. Esto se relaciona no solo con el conocimiento basico sobre el
cuidado, sino también con el sentirse impotente. Las emociones negativas experimentadas
incluyeron dolor emocional, frustracion e impotencia. Los cuidadores experimentaron
sentimientos de vergiienza y miedo: La mayoria vivian con miedo de ser estigmatizados
por las agresiones verbales y estallidos de su pariente. Esto afectd su bienestar mental.
Las consecuencias de la verglienza y la estigmatizacion afectan ademas los roles sociales,
lo que lleva al aislamiento social. Los cuidadores también experimentaron miedo por la
seguridad de ellos mismos y sus familiares.

Los miembros de la familia se sentian ademas impotentes porque tenian conocimiento
insuficiente sobre las enfermedades mentales cronicas al darse cuenta de que estan
lidiando con una. Los factores que afectan la impotencia entre los cuidadores son
complejos y multidimensionales; se vuelven impotentes cuando no pueden influir en el
resultado. Los hallazgos proporcionaron informacion sobre las experiencias del cuidado y
los desafios que afrontan; ellos también experimentan perspectivas cambiantes con
respecto al cuidado. Dentro del tema de la responsabilidad del cuidador, los cuidadores se
sintieron abrumados y frustrados. También ha sido reportado por varios estudios que la
responsabilidad del cuidador puede conducir a una carga fisica y emocional para los
cuidadores (Schulz y Sherwood 2008; Shah, Wadoo y Latoo 2010).

Ademas, los efectos negativos no solo los sintieron los cuidadores; también hubo impacto
para los beneficiarios de la atencidon. Los estudios longitudinales encontraron que la
angustia del cuidador era predictiva de la interrupcién temprana de la atencidn. Los
estudios también informaron que la sintomatologia depresiva en los cuidadores es un
factor que podria comprometer la calidad de la atencion brindada. A pesar de los efectos
perjudiciales del cuidado, hay resultados positivos de tener que cuidar a los familiares:
gratitud y aprecio de los pacientes, mejora de la cohesidon familiar, desarrollo de la
resiliencia y aumento de la autoestima y el logro. Estos aspectos positivos del cuidado, a
su vez, se han asociado con menores niveles de carga y depresion del cuidador.
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Las intervenciones en la familia de pacientes con trastornos mentales

La literatura sefala que diversos modelos de psicoterapia individual resultan efectivos en
el tratamiento de adultos y nifios con una variedad de problemas psiquiatricos (Garfield y
Bergin, 1994; Weisz et al., 1987a). Solo recientemente los investigadores han obtenido
suficiente informacién sobre terapias basadas en la familia. Los tratamientos basados en la
familia estan ganando espacio, aunque es un campo que aun se encuentra en evolucioén.

Varios resultados de estudios centrados en trastornos especificos, con modelos de
tratamiento estandarizados, han demostrado la efectividad de este enfoque.
Adicionalmente, varios estudios han identificado y validado temas terapéuticos centrales
que contribuyen a estos resultados. Estos estudios tienen modelos de tratamiento
refinados y objetivos de intervencidn a un nivel mucho mas alto de especificidad (es decir,
guias de tratamiento).

Si bien estos avances son prometedores, varias areas necesitan atencién, por ejemplo, se
necesitan mas estudios con diversas poblaciones, como el trastorno obsesivo compulsivo
(De Haan y Hoogduin, 1992), y particularmente con trastornos internalizados (p. €j.,
anorexia, depresion, ansiedad). Asi mismo, se necesita mas investigacion programatica,
que utilice el conocimiento de la psicopatologia basica y procesar la investigacion para
desarrollar modelos de tratamiento (Forgatch, 1991). Intervenciones construidas en
teorias y técnicas probadas deben producir resultados mas consistentes y robustos. No
obstante, la ausencia de una familia confiable, valida y sensible al tratamiento dificulta el
avance de investigacion familiar y de las terapias (Grotevant y Carlson, 1989, y Touliatos
et al., 1990).

La base de conocimiento actual sugiere varias tendencias emergentes sobre tratamientos
basados en la familia. Las terapias basadas en la familia intentan establecer o restablecer
un contexto que ayudara a contener o manejar al paciente. Los tratamientos familiares
promueven procesos familiares normativos que fomentan la salud de nifos y adolescentes.
Todas las estrategias de intervencion se consideran relevantes desde la perspectiva de
promover la competencia familiar y el crecimiento. El valor terapéutico de esta
"experiencia de desarrollo correctivo" esta respaldado por una extensa investigacion del
desarrollo que indica que las relaciones entre padres e hijos tienen un impacto positivo en
el desarrollo infantil y adolescente en una variedad de dominios (por ejemplo, apego,
desarrollo del ego, autoestima, ajuste social) (Grotevant y Cooper, 1983; Steinberg,
1990). Dada la potencia de las relaciones familiares para precipitar y mantener la
psicopatologia infantil y para promover el desarrollo prosocial (Maccoby y Martin, 1983),
varios investigadores prominentes han alentado fuertemente la exploracion de modelos de
tratamiento basados en la familia para nifios y adolescentes (Diamond, Serrano, Dickey, &
Sonis, 1996).

Terapia familiar focalizada en las emociones (EFFT)

Este tipo de terapia esta orientado a la familia y enfocado en la emocion. En los ultimos
anos, los expertos en el campo han enfatizado la necesidad de “sistemas familiares” y
enfoques de tratamiento “basados en la familia” (Downs & Blow, 2013; Lock, 2010; Rowe,
2012). Aunque los profesionales de la salud a menudo consideran a los padres como una
parte importante de la atencién de la salud mental de un nifio (Barrett, Duffy, Dadds y
Rapee, 2001; Brendel y Maynard, 2014), a menudo son subutilizados en Ia
implementacion de modelos de tratamiento basados en evidencia (Dietz, Weinberg, Brent
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y Mufson, 2015; Taboas, McKay, Whiteside y Storch, 2015; West et al.,, 2014), o
involucrados solo como adjuntos al trabajo clinico primario con el nifio (Burke y Loeber,
2015). Sin embargo, en linea con el creciente cuerpo de investigacion que apoya la
efectividad de las intervenciones basadas en los padres (Carr, Hartnett, Sharry y Brosnan,
2017; Henggeler y Sheidow, 2012; Kaslow, Broth, Smith y Collins, 2012), la EFFT es un
modelo de tratamiento que aumenta la participacién de los padres al mismo tiempo que
aborda las barreras para la capacidad de los padres de apoyar la recuperacion de sus
hijos, independientemente de su edad.

Existen lineas convincentes de razonamiento para investigar la utilidad explicita de
modelos basados en los padres en el tratamiento de nifios con dificultades generales de
salud mental. Primero, se sabe que el estrés y la baja autoeficacia del cuidador impiden
los resultados del tratamiento en nifios con una gama de problemas de salud mental
(Heath, Curtis, Fan y McPherson, 2015; Kazdin y Whitley, 2003; Mackler et al., 2015). En
consecuencia, atender las reacciones emocionales de los padres en su papel de ayuda
puede optimizar el proceso de recuperacion del nifio (Lafrance Robinson et al., 2014;
Wade, Treasure, & Schmidt, 2011). Segundo, con base en hallazgos recientes en la
neurociencia de la emocion, los padres juegan un papel dominante como reguladores de
emociones para sus hijos (Hughes y Baylin, 2012; Siegel, 2012). En relaciéon con este
punto, los hallazgos recientes reportados en la literatura indican que la desregulacion de
las emociones puede ser un déficit central en los trastornos de salud mental en general
(Broome, He, Iftikhar, Eyden y Marwaha, 2015).

Miedo parental y autoeficacia en el tratamiento de la enfermedad mental
infantil

Varios estudios han encontrado que los sentimientos de incompetencia y estrés pueden
bloquear la crianza positiva y obstaculizan los esfuerzos de apoyo en la crianza (Bloomfield
y Kendall, 2012; Bode et al., 2016). El neurocientifico Dr. Dan Siegel ha afirmado que
cuando los padres se excitan mucho emocionalmente, pierden el acceso a su capacidad de
pensar clara y racionalmente (2010). El describe su cerebro como "secuestrado" por
emociones intensas que hacen que no puedan acceder a su pensamiento racional o
habilidades previamente adquiridas.

En consecuencia, la EFFT apunta y procesa las intensas reacciones emocionales de los
padres para que ellos ya no se vean obstaculizados por una alta excitacion emocional y
estén en mejores condiciones de participar en tareas para apoyar la recuperacion de sus
hijos. En 2016, Stillar y sus colegas encontraron que a mas miedo y culpa que
experimentaron los padres, informaron menor autoeficacia y participaron mas en
comportamientos que favorecieron la enfermedad de sus hijos. En el contexto de tales
estudios, la autoeficacia de los padres se refiere al sentimiento de confianza de los padres
con respecto a la adopcion de un papel principal en el apoyo a la salud mental de sus hijos
en el hogar. La autoeficacia estd inversamente relacionada con el estrés de los padres
(Bloomfield y Kendall, 2012), se define como la confianza en las estrategias y los
comportamientos utilizados para influir en el nifo, y la percepcién de los padres de su
competencia en las tareas de crianza requeridas para el nino (Enebrink et al., 2015; Jones
y Prinz, 2005). En el contexto de la EFFT, la autoeficacia de los padres se dirige
especificamente a través del procesamiento de emociones no procesadas o desadaptativas
que surgen durante el proceso de tratamiento y que pueden interferir o inhibir la
capacidad de un padre para participar en tareas de tratamiento especificas. Por ejemplo,
algunos los padres dudan en llevar a cabo intervenciones acordadas en el hogar por temor
11
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a que estas intervenciones puedan hacer que su hijo experimente demasiada angustia. El
enfocarse en el miedo y la culpa de los padres al momento de la intervencion, aumenta la
autoeficacia de los padres.

Los padres como reguladores de la emocion

Los modelos de tratamiento que involucran directamente a los padres pueden ser criticos
para la recuperacion del nifno de una enfermedad mental. Basado en los hallazgos
actuales, la EFFT se muestra prometedora como una intervenciéon de bajo costo de 2 dias
que puede ser dada a padres de nifios con perfiles de sintomas variados, lo que permite a
los cuidadores acceder a la asistencia, independientemente de si sus hijos estan en la lista
de espera para recibir tratamiento, en el proceso de tratamiento, o rechazan el
tratamiento formal para las necesidades de salud mental. A la luz del impacto significativo
en el entrenamiento breve del cuidador sobre la autoeficacia de los padres, un mayor
enfoque en los cuidadores puede ayudar a mejorar los resultados de salud mental
mediante el desarrollo de habilidades en los cuidadores primarios de un paciente con
trastorno mental (Foroughe et al., 2019).

Emociones altamente expresadas

Emocion expresada (EE) un término acufiado por G.W. Brown, J.L Birley y J.K. Wing
(Brown, Birley, & Wing, 1972). Este concepto fue desarrollado para describir el ambiente
emocional y la actitud de los cuidadores hacia el familiar enfermo, incorporando los
aspectos clave de las relaciones interpersonales negativas (Vaughn, 1989; Kuipers, 1992).

Se considera que las familias con alta emocion expresada manifiestan hacia su familiar
enfermo altas tasas de hostilidad, de sobreimplicacion y de critica.

La EE es una variable relacional que comprende cinco componentes (Brown, 1985):

1) Criticismo o comentarios criticos (CC), que implica disgusto o desaprobacién del
comportamiento del paciente.

2) Hostilidad (H), que refleja rechazo del paciente.

3) Sobreimplicacién emocional (EOI), que se refiere a conductas y actitudes invasivas o
sobreprotectoras hacia el paciente, segun lo transmitido por un estilo relacional intrusivo y
la angustia emocional evidente del cuidador.

4) Calor o calidez (W), que denota expresiones de empatia comprensién, afecto e interés
hacia el paciente.

5) Comentarios positivos (PR), que se refieren a expresiones de aprobacion, valoracion
positiva 0 apreciacién del paciente y / o su comportamiento.

Dado que la hostilidad se solapa con la clasificacion de criticismo, la emocion expresada de
los cuidadores se basa principalmente en los niveles de criticismo y sobreimplicacion
emocional (Wiedemann et al., 2002).

La emocion altamente expresada (High Expressed Emotion) definida por la presencia de
niveles elevados de critica, hostilidad y/o exceso de sobreimplicacién emocional (EOI), es
un predictor de recaida no solo en la esquizofrenia (Bland 1989, Butzlaff y Hooley 1998,
Miklowitz 2004), sino también en una variedad de afecciones psiquiatricas (Butzlaff y
Hooley 1998, Hooley 2007). En consecuencia, se han desarrollado programas de
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intervencién familiar para reducir los niveles de EE de los familiares (Hahlweg vy
Wiedemann 1999, Barbato y D 'Avanzo 2000).

Si bien las emociones altamente expresadas pueden entorpecer el curso de la enfermedad
de pacientes con trastornos mentales, el objetivo de nuestro estudio, no se enfoca en
estas si no en las trampas para cuidadores, que generan temor o sentimiento de
inseguridad o incertidumbre en los familiares del paciente y que potencialmente podrian
ser susceptibles de intervencion psicoterapéutica con el fin de mejorar el tratamiento,
prondstico y calidad de vida de los pacientes.

3. ANTECEDENTES

Aungue se han hecho enormes progresos en el estudio y documentacion de las
experiencias vividas por los miembros de la familia de pacientes que padecen un trastorno
mental, hasta la fecha no ha habido ninguna integracion de literatura disponible y no
existe mucha informacion sobre los temores de los cuidadores de dichos pacientes.

La escala de trampas para cuidadores fue aplicada en Canada en una poblacién de
cuidadores de nifios y adolescentes con trastornos de la conducta alimentaria por la
investigadora Adele Lafrance y su equipo de colaboradores (Lafrance et al., 2021). No se
cuenta con escalas previas similares publicadas que permitan medir los temores que
generan barreras para la participacion de los cuidadores en el tratamiento y recuperacion
de los pacientes.

La Escala de trampas de cuidadores para los trastornos de la alimentacién (CTS-ED) se
desarrollé como una medida de los temores de los cuidadores con respecto al compromiso
con el tratamiento y el propodsito del estudio fue evaluar sus propiedades psicométricas.
Ciento veinticuatro padres de nifios con trastornos de la alimentaciéon participaron en la
validacién de este instrumento en Canada. Los datos se analizaron mediante analisis
factorial exploratorio. El andlisis factorial reveld que los cuidadores presentaron temores
clinicamente significativos relacionados con su participacion en el tratamiento de sus hijos.
La escala produjo una alta consistencia interna (a = .89), mostrandose prometedora como
medida para que los médicos e investigadores identifiquen los temores de los padres que
podrian generar conductas acomodaticias, habilitadoras o que interfieren con el
tratamiento.

4. JUSTIFICACION

La escala de trampas para cuidadores de pacientes con trastornos mentales es una
herramienta potencialmente Util para el clinico y para el investigador en la identificacion de
los temores que tienen los cuidadores y que pueden interferir en el tratamiento. Hasta el
momento no existe alguna otra escala que tenga los mismos objetivos. Esta escala,
traducida del inglés al espanol, se selecciond ya que ademas de ser la Unica con dichas
caracteristicas, demostré que tiene una validez en la medicidn del constructo. Identificar
estos temores, permitirdn ademas implementar nuevos tipos de terapia familiar como lo es
la terapia focalizada en las emociones.
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La escala compone de dos dominios, la vulnerabilidad del cuidador y los temores frente al
cuidado del paciente. Luego de la revisidon bibliografica y las investigaciones previas en
Canada por Adele Lafrance y colaboradores (LaFrance, A; Strahan, 2019), la escala de
trampas para cuidadores parece medir efectivamente las trampas en cuidadores de
pacientes con trastornos mentales sin dejar de medir factores relacionados con el
problema.

La escala tiene una confiabilidad 0.84 y funciona bien bajo diferentes condiciones, por
ejemplo, cuando se aplica en diferentes oportunidades o cuando es aplicada por distintas
personas. Asi mismo, la escala es practica, facil de aplicar y de procesar. Para la
traduccion y adaptacion cultural de la escala, se seguiran los pasos definidos por Beaton,
donde se realiza la traduccion directa al espaiol, solucién de discrepancias, realizacion de
la traduccion inversa, la revision por un comité de expertos y ademas se aplicard una
prueba piloto pretest.

En este contexto, podria creerse que la traduccién y adaptacion de la escala garantizara la
conservacion de sus propiedades psicométricas; sin embargo, esto generalmente no se
cumple, por lo que es imperativa su adaptacion sociocultural y mas importante aun; su
validacion, objeto del presente estudio.

5. PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢Cudles son las propiedades psicométricas de la escala de trampas para cuidadores de
pacientes con trastornos mentales en México?

6. OBJETIVO GENERAL Y OBJETIVOS ESPECIFICOS

6.1 General

Medir las propiedades psicométricas de la escala de trampas para cuidadores de pacientes
con trastornos mentales en la poblacion mexicana, para identificar los temores del
cuidador con respecto al compromiso terapéutico.

6.2 Especificos

e Determinar la validez de apariencia de la escala de trampas para cuidadores en
la medicién de temores en la poblacion objetivo.

e Establecer la validez de constructo de la escala de trampas para cuidadores en
relacion con la medicion completa e integral de los dominios necesarios.

e Definir la validez de criterio de la escala en cuanto a su funcionalidad en
relacidon con otros instrumentos.

e Determinar la confiabilidad test—retest de la escala bajo diferentes condiciones
de la aplicacion.

o Definir la sensibilidad al cambio de la escala con relacidon a las modificaciones
de la realidad que se medira.

o Establecer la utilidad de la escala en cuanto a la aplicabilidad y procesamiento.
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7. DISENO DEL ESTUDIO

7.1 Tipo de estudio

Se trata de una investigacion de proceso metodoldgico, dada su contribucién en el proceso
de validacion de una escala mediante el analisis de sus propiedades psicométricas y
aplicabilidad clinica en cuidadores de pacientes con trastornos mentales.

7.2 Ubicacion espacio temporal

El estudio reclutara los participantes de acuerdo con los criterios de inclusion en los
servicios de consulta externa del Instituto Nacional de Psiquiatria Ramén de la Fuente
Mufiiz en la Ciudad de México. La muestra sera tomada una vez el proyecto sea aprobado
por el Comité de Etica en la Investigacién (CEI) del Instituto Nacional de Psiquiatria
Ramoén de la Fuente Mufiz, en concordancia con los lineamientos y programacion del
proyecto. La duracion estimada del proyecto es de 10 meses, tiempo estimado entre el
mes de marzo del afio 2021 a enero del 2022. Cabe sefialar que debido a la pandemia
mundial COVID19 el flujo de pacientes y cuidadores al Instituto ha sido significativamente
menor al esperado por las medidas preventivas de confinamiento especialmente durante
la alerta roja y amarilla. Sin embargo, la muestra debera ser obtenida de forma presencial
y se espera lograr la n calculada de 125 participantes en el tiempo estipulado.

7.3 Poblacion de estudio

Cuidadores de pacientes con trastornos mentales que asisten a la consulta externa del
Instituto Nacional de Psiquiatria Ramén de la Fuente Muiiz en México. La muestra se
obtendra por participacion voluntaria de sujetos que cumplan los criterios de inclusién.

7.4 Sujetos en estudio

Los participantes son cuidadores primarios de pacientes con diagndstico confirmado de
algun trastorno mental, quienes deben firmar el consentimiento informado escrito para
poder participar en el mismo. Para efectuar este tipo de andlisis se requieren por lo
menos cinco pacientes por cada item que tenga el instrumento, pero no menos de 100
participantes en total (Echeverry-raad, 2014). Debido a lo anterior, el calculo de muestra
del estudio es de minimo 125 participantes.

7.5 Criterios de participacion

7.5.1 Criterios de inclusion

Participaran en la aplicacién de la escala los cuidadores primarios de pacientes con
trastornos mentales. El cual sera definido como cuidador primario si cumple tres o mas de
los siguientes criterios:

(1) es el padre, la pareja u otro pariente del paciente.
(2) mantiene contacto frecuente con el paciente.

(3) proporciona un importante apoyo financiero a el paciente.
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(4) es la persona mas frecuentemente presente con el paciente durante consulta o
tratamiento y quién es consciente de la gravedad de la enfermedad (acompaia al paciente
a citas médicas, participa en consultas y terapia, supervisa la conducta alimentaria en el
hogar, etc.).

(5) es uno de los individuos con los que el equipo de terapia debe comunicarse en caso de

una emergencia.

Ademas, los participantes deberan ser de nacionalidad mexicana.

7.5.2 Criterios de exclusion

Seran excluidos los cuidadores que presenten:

- Una enfermedad organica grave y maligna
- Barreras del idioma
- Sean de nacionalidad distinta a la mexicana.

- Los cuestionarios que no fueron completados.
- Por solicitud del participante.

Criterios de eliminacion

7.6 Variables
7.6.1 Variables demograficas
Se solicitara a cada participante que proporcione informacidon sociodemografica que
incluira:
Denominacion de Tipoy Definicion Definicion Instrumento
la variable naturaleza conceptual operacional
Edad Cuantitativa, Tiempo que ha | Numero de afios | Ficha de datos
discreta, vivido una
independiente, persona u otro
de razdn ser vivo
contando
desde su
nacimiento.
Sexo Cualitativa, Condicion Femenino Ficha de datos
interviniente, biolégica  del | Masculino
nominal, individuo
dicotomica
Estado civil Cualitativa, Condicion de la | Soltero Ficha de datos
independiente, persona en | Separado
nominal, funcion de si | Casado
categorica, tiene/no pareja | Unidn libre
policotomica Viudo
Nivel educativo Cualitativa, Grado mas alto | Primaria Ficha de datos
interviniente, de estudios | Secundaria
ordinal, que la persona | Preparatoria
continua, ha terminado Licenciatura
policotomica Maestria
Doctorado
Parentesco con el | Cualitativa, Relacién Hermano Ficha de datos
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paciente interviniente, parental con el | Padre
nominal, paciente Tio
policotomica Abuelo
Primo
Esposo
Otro
Si vive o no con el | Cualitativa, Reside el | Si Ficha de datos
paciente interviniente, sujeto con el | No
nominal, paciente
dicotomica
Cantidad de horas | Cuantitativa, Numero de | Nimero de horas | Ficha de datos
de contacto por discreta, horas
semana de él o interviniente, semanales que
ella con el ordinal, continua | el participante
paciente convive con el
paciente
Nivel Cualitativa, Posicion 1 Ficha de datos
socioeconémico interviniente, econdémica vy |2
ordinal, social 3
continua, 4
policotomica 5
6
Estado laboral Cualitativa, Condicion  del | Formal Ficha de datos
interviniente, sujeto en | Informal
nominal relacion a | Desempleado
trabajar
Diagnostico del Cualitativa, Trastorno Diagnostico Ficha de datos
familiar interviniente, psiquiatrico principal  segun
nominal confirmado por | DSM5
especialista del
familiar del
participante
Tiempo de Cuantitativa, Cantidad en | Numero de afios | Ficha de datos
evolucion del continua, afos de | <1
trastorno interviniente, evolucion de | 2
ordinal, trastorno del | 3
paciente 4.
Numero de Cuantitativa, Cantidad de |1 Ficha de datos
hospitalizaciones | discreta, internamientos | 2
del paciente interviniente, requeridos 3
ordinal, continua | debido al4
trastorno >5
psiquiatrico.

Tabla 1. Variables sociodemogréficas.

7.7 Instrumentos
7.7.1 Datos sociodemograficos

Estos permitiran realizar un analisis estadistico y de correlacion de variables con la escala
a validar (Ver anexo 2).

- Fecha de nacimiento

- Edad

- Sexo

- Tiene pareja o no

- Nivel educativo

- Relacion de parentesco con el paciente
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- Si vive 0 no con el paciente

- Cantidad de horas de contacto por semana de él o ella con el paciente
- Nivel socioecondmico

- Estado laboral

- Diagnéstico del familiar

- Tiempo de evolucién del trastorno

- Numero de hospitalizacion del paciente

7.7.2 Escala de trampas para el cuidador (CTS-ED, por sus siglas en inglés).

Esta escala de 25 items fue desarrollada y administrada a los padres reclutados como
colaboradores en la atencion en el contexto del tratamiento de su hijo para un trastorno
alimentario. La escala se desarroll6 en el transcurso de dos afios sobre la base de
preocupaciones comunes expresadas por padres de nifios y adolescentes involucrados en
entornos de hospitalizacidén parcial y ambulatoria. Los participantes que vayan a participar
completando la escala, leeran una introduccion con el siguiente mensaje: “Hemos
descubierto que es un proceso muy normal para los cuidadores luchar con las
preocupaciones que surgen mientras se dedican a las tareas de recuperacion. éQué tan
probable es que se sienta vulnerable a las siguientes preocupaciones cuando apoya a su
ser querido con la realimentacion y / o la interrupcién de los sintomas? ". Los puntajes
varian de 7 a 105, y los puntajes mas altos reflejan un mayor nivel de preocupacion con
respecto a su participacion en el tratamiento conductual.

El instrumento es autoaplicable y se pedira a cada participante que responda la escala de
trampas para cuidadores. El cuestionario consta de la aplicacién de una escala que tiene
dos partes, parte A y parte B, cada una de ellas con 14 y 11 items respectivamente, para
un total de 25 items a responder por el encuestado. Cada item tiene un intervalo de
respuesta entre 1 y 7, en el cual, uno corresponde a “No es probable” y siete a “Muy
probable” (Ver anexo 1).

1 2 3 4 5 6 7

No es probable Muy probable
7.7.3 Escala general de autoeficacia (GSES, por sus siglas en inglés)

Para evaluar la validez de criterio de la escala de trampas para cuidadores en México, esta
debe compararse con un patron de oro que deberia ser la mejor escala disponible en el
area de aplicacion clinica: en este caso se habla de validez de criterio concurrente. En caso
de que no haya mas instrumentos validados, la comparacion suele efectuarse con
métodos de apreciacion clinica subjetiva (como la impresién clinica global). Luego de
obtener el consentimiento informado de los individuos del estudio, se aplican las dos
escalas simultdneamente para realizar la validacion concurrente con la muestra. Se
aplicara la escala de interés y la escala par (Paniagua Suarez, 2015).

Como se menciond anteriormente, no hay una escala validada en México de caracteristicas
similares y que mida lo mismo que la escala de trampas para cuidadores. Debido a esto,
para verificar la validez concurrente del instrumento, luego de una revision exhaustiva de
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la literatura se selecciond la escala general de autoeficacia (GSES, por sus siglas en
inglés).

La GSES es un instrumento que mide la autoeficacia general, desarrollado en 1979 por
Schwarzer y Jerusalem en Alemania, el cual mide la percepcién que tiene la persona
respecto de sus capacidades para manejar en su vida diaria diferentes situaciones
estresantes. Mas tarde, en 1981, redujeron esta versién alemana de 20 a 10 reactivos,
siendo traducida a 28 idiomas (Leganger, Kraft, & Rgysamb, 2000).

La versidon al espainol se tradujo por expertos en 1993 desde la escala original, con
adaptaciones culturales necesarias para medir de manera contextualizada el constructo
autoeficacia percibida en poblacion costarricense, espafola y peruana (Luszczynska,
Gutiérrez-Dona, & Schwarzer, 2005).

Los estudios de las caracteristicas psicométricas de la escala general de autoeficacia en
espafiol han demostrado empiricamente su confiabilidad y validez convergente y
discriminante. La unidimensionalidad y homogeneidad de las versiones en espafiol, chino y
aleman se demostrd a través del andlisis de la correlacion item-item total, factor carga y
componentes principales (Cid H, Orellana Y, & Barriga, 2010).

El constructo autoeficacia percibida se ha correlacionado positivamente con optimismo,
autoestima, autorregulacion, calidad de vida, afectos positivos, competencia percibida,
personalidad resistente, afrontamiento centrado en la tarea y satisfaccion en el
trabajo/colegio. Por otro lado, negativamente con depresidn y ansiedad.

Es una escala tipo Likert con 10 items calificados usando una escala de 4 puntos (1 "no es
cierto en absoluto" a 4 "exactamente cierto") que se suman para producir un puntaje total
(minimo 10 y maximo 40). Una puntuacidon mas alta indica que un participante siente una
mayor autoeficacia. Se ha encontrado que la GSES es una medida confiable y valida en
varias poblaciones y paises con una consistencia interna que varia de a = 0,75 a 0,91 y se
ha encontrado que la confiabilidad test-retest es r = 0.82 (Duggleby et al., 2016).

7.8 Recoleccion de datos

7.8.1 Procedimiento

Una vez aprobado el estudio desde el punto de vista metodoldgico y ético por el comité de
Evaluacion del Proyecto de Tesis y del comité de ética en la investigacion del Instituto
Nacional de Psiquiatria Ramodn de la Fuente Muiiiz, y su evaluacién de pertinencia e interés
cientifico, se procedera con la recoleccion de datos.

El primer paso en el proceso de traduccidon es conformar un comité de revisidn; este
comité estara compuesto por miembros del grupo encargado de la revision (al menos dos
personas), por una o dos personas con experiencia en el area de aplicacion del
instrumento y conocimiento del idioma original de la escala y por uno o dos sujetos que
hayan presentado o que presenten la condicion que busca medir el instrumento. Se
entregara la version traducida a un tercer evaluador que hasta ahora no haya participado
en el proceso y que se encargara de efectuar la traduccion inversa. Con estos insumos el
comité de revisidon establecera una version traducida del instrumento.
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Prueba preliminar para ajuste

La version traducida se aplicara a un grupo de pacientes (entre 10 y 15) por parte de dos
o tres evaluadores diferentes. Tanto los pacientes como los evaluadores tendran
caracteristicas similares a las del escenario de aplicacion final de la escala. En esta fase se
analizaran aspectos relacionados con particularidades de los rubros y con la utilidad de la
escala.

a. En relacion con las particularidades de los rubros se tendra en cuenta:

- Grado de comprension de los rubros: Como la escala busca medir condiciones presentes
independientemente del nivel educativo de los pacientes, los rubros deben estar escritos
en un lenguaje sencillo, facilmente comprensible para todos, evitando términos técnicos o
de uso poco frecuente.

- Ambigliedad: Deben evitarse términos que puedan ser interpretados de distintas
maneras. Por ejemplo, en la pregunta: “ése ha sentido usted deprimido ultimamente?”, el
término “Ultimamente” puede interpretarse de diferentes maneras (en el Ultimo afo, en el
Ultimo mes, después de algin acontecimiento particular, etc) lo cual genera errores en la
medicion.

- ftem con carga afectiva: La utilizacion de ciertos adjetivos puede generar errores de
medicion al inducir algun tipo particular de respuesta. Por ejemplo: “éSe siente molesto
por las ridiculas equivocaciones de su médico?”.

- Frecuencia de respuesta: Si mas del 95% de los individuos a quienes se aplica la prueba
preliminar para ajuste califican igual un item, deberd considerarse la posibilidad de
excluirlo de la escala, dada la posibilidad de que no esté aportando variabilidad al
instrumento.

b. En relacion con la utilidad de la escala se evaluaran aspectos como:

- El tiempo de diligenciamiento y aplicacion requerido: Entre menos tiempo se demore en
efectuar la medicion bien hecha, mejor.

- Necesidad de entrenamiento: Entre menos entrenamiento especial se requiera para
aplicar la escala ésta serd mas facil de aplicar en condiciones reales.

- Caracteristicas del formato del instrumento.
- Facilidad para calificar el puntaje final de la escala.

En la siguiente grafica se ilustra el procedimiento
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Traduccion y
Aprobacién por el Aprobacién por el adaptacion cultural
comité de evaluacion comité de ética en la de la escala: se
del proyecto de tesis. investigacion. seguiran los pasos

definidos por Beaton.

Aplicacion de la

Anilisis de los e _ escalaa 125
Analisis estadistico.

resultados. participantes que
cumplan los criterios
de inclusidn.

Definiciéon de la
validez y
conclusiones.

Figura 1. Procedimiento para la recoleccion y analisis de datos del objeto de investigacion.

7.8.2 Recursos humanos

e Participantes
e Médico residente
e Psiquiatra experto

7.8.3 Recursos materiales

e Consultorio para aplicacion del instrumento

e Formato de consentimiento informado impreso en hojas tamafo carta

e Instrumentos de aplicacion y datos sociodemograficos en formato impreso tamafio
carta
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7.8.4 Cronograma

Cronograma Semestres

Reunion informativa (agosto 2019) X

Entrega de cartas compromiso y titulo del proyecto (15 octubre
2019) =

Entrega de Anteproyecto (15 diciembre 2019) X

Seminario de Investigacion (enero-febrero 2020)

XXX X

Entrega de Avances (junio 2020)

XX X[ X | X

Entrega de Avances (diciembre 2020)

Entrega de Avances (junio 2021)

X R[] X

Entrega final (diciembre 2021)
Publicacion X X

Tabla 2. Cronograma de actividades del protocolo de investigacion.

8. ANALISIS ESTADISTICO

Para evaluar la validez de la escala, se mediran los siguientes aspectos (Echeverry-raad,
2014):

VALIDEZ DE APARIENCIA: Se conformaran dos grupos, cada uno de 4 personas, uno
de sujetos que van a ser medidos con la escala y otro de expertos quienes analizaran la
escala y dictaminaran si ésta realmente parece medir lo que se propone. Esta validez
dependera de los juicios que los expertos hagan sobre la pertinencia de los items.

VALIDEZ DE CONTENIDO: Para evaluar la validez de contenido se aplicara el analisis
factorial. Para efectuar este andlisis se requeriran por lo menos cinco participantes por
cada item de la escala, pero no menos de 100 en total.

VALIDEZ DE CRITERIO (CONCURRENTE): Para evaluar la validez de criterio de la
escala, esta debe compararse con un patron de oro que deberia ser la mejor escala
disponible en el area de aplicacién clinica: en este caso se habla de validez de criterio
concurrente. Estadisticamente la comparacion se efectla mediante coeficientes de
correlacion de Pearson o de Spearman, dependiendo de las caracteristicas de distribucion
de los datos. Por supuesto, la comparacion debe hacerse con un instrumento ya validado.
En caso de que no haya mas instrumentos validados la comparacién suele efectuarse con
métodos de apreciacién clinica subjetiva (como la impresidén clinica global), pero
reconociendo que los valores de correlacién con este tipo de instrumentos no suelen ser
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muy altos, lo cual no quiere decir que la escala funcione mal. Los valores de correlacion
deben estar preferiblemente por encima de 0.8 (Echeverry-raad, 2014).

PRUEBAS DE CONFIABILIDAD:

Relacionadas con el instrumento: La medicion de consistencia Interna u
homogeneidad se realizara mediante procedimientos como el coeficiente KR-20 (féormula
20 de Kuder—Richardson) y especialmente el alfa de Cronbach. El primero de estos
instrumentos se usara para los items de respuesta dicotomica. El alfa de Cronbach sera
usada para evaluar la homogeneidad de items con mas de dos alternativas de respuesta.
Los valores para estos indices seran entre 0.7 y 0.9 (70% a 90%). Valores bajos sugeriran
que la escala es poco homogénea, que puede estar evaluando diferentes fendmenos y que
no muestra consistencia ante diferentes condiciones de aplicacion; valores mayores de 0.9
sugeriran una estructura demasiado homogénea, en la cual probablemente existan item
redundantes.

DETERMINACION DE LA UTILIDAD: Hace referencia a la aplicabilidad del instrumento
en el escenario real. Si bien, no depende de la aplicacién de procedimientos estadisticos,
en la validacion de la escala se describira el tiempo promedio requerido para aplicar el
instrumento, la necesidad de condiciones particulares en las cuales haya que poner al
sujeto antes de iniciar el procedimiento, el grado de capacitacion o calificacion profesional
que requieren quienes se encargaran de aplicar el instrumento, y la forma, método y
tiempo requerido para calificar el puntaje de la escala.

9. CONSIDERACIONES ETICAS

Se trata de un estudio con riesgo minimo acorde al Reglamento de la Ley General de
Salud en Materia de Investigacion para la Salud. Cada participante firmara previamente el
consentimiento informado del estudio, el cual sera, ademas, previamente aprobado por el
Comité de Etica en la Investigacion del Instituto Nacional de Psiquiatria Ramon de la
Fuente Mufiz en México.

Para el presente estudio se utilizaran escalas autoaplicables y se solicitara el
diligenciamiento de los datos sociodemograficos. La posibilidad de complicaciones
relacionadas a este procedimiento es minima. Antes del ingreso a este estudio el paciente
leerd y discutird con el investigador clinico el documento de consentimiento informado.
Este documento sera firmado por todos los participantes.

Sobre el principio de confidencialidad, durante toda la investigacion se omitira en las bases
de datos los nombres de los participantes, estos seran asignados a un codigo secuencial
para los analisis estadisticos. Ademas, la informacidn obtenida sera de uso exclusivo solo
para el presente estudio y sera almacenada de forma digital por el grupo de investigacion
del proyecto. También es importante mencionar que los participantes podran retirarse en
cualquier momento del transcurso de la investigacion sin que esto cause un perjuicio en su
atencion médica psiquiatrica o la de su familiar paciente sobre el cual actia como cuidador
en el Instituto Nacional de Psiquiatria Ramon de la Fuente Muiiz.
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Ademas del aporte cientifico de la investigacion, los participantes se beneficiaran de un
folleto disefiado y escrito en términos que sean faciles de entender para cualquier
persona, cuyo contenido sera de psicoeducacion para el acompanamiento y apoyo de
pacientes con trastornos mentales (Ver anexo 6).
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10. PRESENTACION DE RESULTADOS

Para el analisis, se elabord una base de datos en SPSS version 22. El estadistico de Kaiser-
Meyer-Olkin (KMO) vy el test de esfericidad de Bartlet, permitieron establecer la factibilidad
del andlisis factorial. Para el analisis factorial exploratorio, se tuvieron en cuenta los
valores superiores a 0.4 en las comunalidades de los items. La consistencia interna se
obtuvo mediante Alfa de Cronbach.

10.1. TRADUCCION DE LA ESCALA

El proceso de traduccion de la escala de trampas para cuidadores del inglés al espaiiol se
realizd procurando mantener el sentido conceptual que cada item persigue en su version
original.
Se conformd un comité de revisidn integrado por dos profesionales mexicanos con
experiencia en el area de aplicacion del instrumento y con conocimiento del idioma original
de la escala y por un experto en traduccion.
Los integrantes del comité de revision fueron:

- Dra. Griselda Galvan MD, MBA.

- Dra. Yvonne Flores PhD.

- Luis Enrique Vanegas Marin. Lic. En traduccion Inglés-Francés-Espafiol. El cual se

capacito en el proceso de validacion de escalas en salud.

Se realizd la traduccién directa de la escala del idioma inglés al espafiol por los
profesionales expertos en el area y posteriormente el traductor realizd una traduccion
inversa de la misma para definir si el significado de los items retraducidos coincidia con los
de la escala original.

En la siguiente imagen se ejemplifica la traduccién del primer item de la escala parte A,
item 1 de la version original en inglés (Lafrance et al., 2021) y posteriormente traducida al
espanol.

Al. Fear of being rejected by my loved one.
1 2 3 4 5 6 7

Not likely Extremely likely

A1. Miedo a ser rechazado por mi ser querido.

No es probable Muy probable

10.2 PRUEBA PRELIMINAR PARA AJUSTE

La version traducida de la escala se aplicd a un grupo de 15 participantes obtenidos en el
mismo escenario de aplicacién final de la escala. En el andlisis de los rubros se obtuvo que
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los mismos se encontraban escritos en un lenguaje sencillo, facilimente comprensible para
todos y los participantes no expresaron ambigliedad con relacion a la terminologia usada
en cada item.

- Frecuencia de respuesta: Se tenia planteado que si mas del 95% de los individuos a
quienes se aplicaba la prueba preliminar para ajuste calificaba igual un item, debia
considerarse la posibilidad de excluirlo de la escala, dada la posibilidad de que no
estuviera aportando variabilidad al instrumento. En los andlisis de la prueba preliminar no
encontramos algun item en el cual mas del 95% de los participantes respondieran igual, lo
que explica que habia variabilidad en el instrumento.

Se ejemplifican los items A2, A3 y A4 del instrumento de validacién:

Trampas del cuidador Item A2

H]l N2 m3 m4 m7

Figura 2. Frecuencia de respuesta del item A2 de la escala de trampas para cuidadores.

Trampas del cuidador Item A3

H]l H2 3 m5 6 m7

Figura 3. Frecuencia de respuesta del item A3 de la escala de trampas para cuidadores.
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Trampas del cuidador Item A4

H]l N2 m3 m4 m5 6 m7

Figura 4. Frecuencia de respuesta del item A4 de la escala de trampas para cuidadores.

- Utilidad de la escala: El tiempo para responder el instrumento por los participantes
fue en promedio de 30 minutos. No se requirid un entrenamiento especial para aplicarla,
por lo cual ésta seria facil de utilizar en condiciones reales y el instrumento no fue
extenso, tenia un tipo de letra de facil lectura y adicionalmente se incluyd un corto
instructivo al inicio de la escala, haciendo que las caracteristicas del instrumento fueran
adecuadas para la aplicacion.

- Facilidad para calificar el puntaje final de la escala: Se requirié Unicamente la
suma de cada item.

- Varianza total explicada: Se realiz6 un analisis factorial en la prueba preliminar con la
finalidad de reducir los datos obtenidos y encontrar grupos homogéneos de variables a
partir de todos los items de la escala, de esta forma se podrian encontrar grupos de
variables con significado comun y conseguir de esta manera reducir el nimero minimo de
dimensiones capaces de explicar el maximo de informacién contenida en la escala. Con
este proposito se obtuvo que los primeros 6 componentes explicaban el 87.8% de la
varianza del instrumento.

Componente Autovalores iniciales Sumas de las saturaciones al cuadrado de
la extraccion
Total % de la % Total % de la %

varianza acumulado varianza acumulado
1 10.787 43.147 43.147 10.787 43.147 43.147
2 3.025 12.100 55.247 3.025 12.100 55.247
3 2.841 11.364 66.611 2.841 11.364 66.611
4 2.781 11.123 77.734 2.781 11.123 77.734
5 1.343 5.371 83.106 1.343 5.371 83.106
6 1.176 4.703 87.809 1.176 4.703 87.809

Tabla 2. Matriz de componentes del andlisis de la varianza total explicada en la prueba preliminar de la escala
de trampas para cuidadores.,
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10.3 RESULTADOS DE LAS PRUEBAS DE VALIDEZ

PARTICIPANTES

Se reclutaron 98 participantes (n=98) en el estudio en los servicios de consulta externa
del Instituto Nacional de Psiquiatria Ramon de la Fuente Muiiz, los cuales completaron la
escala en su totalidad. El tamafio de muestra estimado con significancia estadistica era de
125 participantes, no obstante, no se logré el tamano de muestra calculado debido al
confinamiento asociado a la pandemia SARS-CoV-2, situacion que disminuyd la asistencia
de pacientes con los cuidadores primarios a las citas presenciales subsecuentes de
consulta externa de psiquiatria, la restriccién de ingreso de familiares a la institucion en
casos no necesarios y el aumento a su vez de la atencidon de pacientes y familiares con
modalidad a distancia (telepsiquiatria).

La edad media de los participantes fue 48.3 afios y oscilé entre los 18 y 84 afios, de estos,
el 76.5% eran de género femenino. El 58% de cuidadores primarios eran la madre del
paciente y en segundo lugar el cuidador primario era el padre (17%). Adicionalmente, el
51% de participantes tenian un nivel socioecondmico bajo.

Los cuidadores primarios informaron que su familiar recibié diagndstico de trastorno
mental en un promedio de 4,3 afos (rango de 1 a 37 afos).

En la siguiente tabla se ilustran los resultados sociodemograficos del estudio.

Variable o?):fri:ci:ﬁi)?\gl Frec(tll\le)ncia Porcentaje (%)
Género Femenino 75 76.5
Masculino 23 23.5
Total 98 100
Nacionalidad Mexicana 98 100
Total 98 100
Estado civil Soltero 26 26.5
Casado 38 38.8
Separado 20 20.4
Unidn libre 7 7.1
Viudo 7 7.1
Total 98 100
Escolaridad Primaria 5 5.1
Secundaria 20 20.4
Preparatoria 33 33.7
Técnica 17 17.3
Licenciatura 14 14.3
Maestria 0 0
Doctorado 9 9.2
Total 98 100
Parentesco con el | Madre 58 59.2
paciente Padre 17 17.3
Hijo 4 4.1
Abuelo 4 4.1
Hermano 9 9.2
Tio 1 1
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Pareja 2 2
Primo
Sobrino 1 1
Total 98 100
Nivel socioeconémico Bajo 50 51.0
Medio 48 49.0
Alto 0 0
Total 98 100
Ocupacion Empleo formal 27 27.6
Estudiante 3 3.1
Hogar 33 33.7
Pensionado 3 3.1
Sin empleo 14 14.3
Subempleo 18 18.4
Total 98 100

Tabla 4. Datos sociodemogréficos de los participantes del estudio.

El 68.8% de participantes no presentaba ningln antecedente de salud. El antecedente
mas frecuente fue hipertension arterial crénica en el 10,4%, seguido de hipotiroidismo en
el 4,2%; el 3,1% de participantes padecia diabetes, otro 3,1% padecia algun trastorno de
ansiedad. Se mencionaron otros antecedentes como bradicardia sinusal, atopia, cancer,

epilepsia, fibromialgia, lupus, osteoartrosis y osteoporosis.

Antecedentes de salud de los participantes

E NINGUNO i HIPERTENSION
i HIPOTIROIDISMO L4 DIABETES
i TRASTORNO DE ANSIEDAD & OTROS

Figura 5. Grafica de antecedentes de salud de los participantes del estudio.

La edad media de los cuidadores primarios que participaron en el estudio fue de 48.3

anos, con un minimo de 18 y maximo de 84 afios. En promedio las horas informadas de

convivencia con su familiar que padecia un trastorno mental fue de 14,7 horas por dia y

durante 6,35 dias a la semana. El promedio de afos de evolucion de los pacientes con el
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diagndstico psiquiatrico fue de 4,37, con una media de 0.6 en cuanto al nimero de
hospitalizaciones psiquiatricas.

Variable Defmlf:lon N Minima Maximo Media
operacional

Edad del participante Afos 98 18 84 48.37
H,oras de convivencia al Horas 98 1 24 14.71
dia con el paciente
Dias a la semana de
convivencia con el Dias 98 1 7 6.35
paciente
Tiempo de evolucion
del paciente con el Afos 98 1 37 4.37
diagnostico
Hospitalizaciones en
unidad psiquiatrica que )
ha requerido el Unidad 98 0 5 0.6
paciente

Tabla 5. Variables sociodemogréficas de los participantes del estudio.

En el 37% de familiares de los participantes, el diagndstico psiquiatrico fue algun trastorno
depresivo mayor, el 12% presentaba diagnostico de trastorno por déficit de atencién e
hiperactividad y en el 8% esquizofrenia. Presentaron trastorno limite de la personalidad el
7% Yy trastorno de ansiedad el 7%.

Diagndstico psiquiatrico del familiar

. 308295%
4B IBRR

|

37%
6%
7%

7% 8% 12%

TRASTORNO DEPRESIVO
TRASTORNO POR DEFICIT DE ATENCION
ESQUIZOFRENIA
TRASTORNO DE ANSIEDAD
TRASTORNO LIMITE DE LA PERSONALIDAD
TRASTORNO AFECTIVO BIPOLAR

B TRASTORNO DE LA CONDUCTA ALIMENTARIA
TRASTORNO PSICOTICO

Figura 6. Grdfica del diagndstico psiquiatrico del familiar que padecia un trastorno mental.
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PROPIEDADES PSICOMETRICAS DE LA ESCALA DE TRAMPAS PARA
CUIDADORES

La recoleccién de la muestra se realizd en el servicio de consulta externa del Instituto
Nacional de Psiquiatria Ramén de la Fuente Muiiz, se incluyeron participantes que
cumplieran los criterios de cuidador primario de acuerdo con los criterios establecidos por
Perlick et al. (Pollak CP, 1991). El cual se define como una persona que cumple tres o mas
de los siguientes criterios:

(1) Es el padre, la pareja u otro pariente del paciente.
(2) Mantiene contacto frecuente con el paciente.
(3) Proporciona un importante apoyo financiero al paciente.

(4) Es la persona mas frecuentemente presente con el paciente durante la consulta o
tratamiento y quién es consciente de la gravedad de la enfermedad (acompaia al paciente
a citas médicas, participa en consultas y terapia, supervisa la conducta alimentaria en el
hogar, etc.).

(5) Es uno de los individuos con los que el equipo de terapia debe comunicarse en caso de
una emergencia.

Se agregd ademas que la nacionalidad de los participantes debia ser mexicana. Por lo cual
el 100% de la muestra cumplia criterios de cuidador primario y el 100% de los
participantes fueron de origen mexicano.

La captacion de los participantes fue realizada por las investigadoras del estudio. Se
obtuvo previamente la aprobaciéon del comité de ética de la institucidon para la recoleccion
de datos.

VALIDEZ INTERNA O DE CONSTRUCTO

Se realiz6 un analisis factorial exploratorio que es una técnica de analisis multivariable que
se utiliza tanto para detectar y estudiar la estructura en las relaciones entre un grupo de
variables como para reducir el nimero de variables. Asume que las correlaciones entre
variables no son aleatorias, sino que se deben a la existencia subyacente de factores
comunes entre ellas.

Se obtuvo una matriz de las correlaciones entre todas las variables consideradas (r de
Pearson). El supuesto basico del andlisis factorial es que la matriz de correlaciones expresa
un patron de relaciones entre variables que puede ser descifrado. Junto con la generacion
de la matriz de correlacidn, se obtuvo una serie de pruebas estadisticas que nos indicarian
si era pertinente llevar a cabo el analisis factorial con la informacion disponible:

e Coeficiente Kaiser-Meyer-Olkin (KMO): es una medida de la comparacion de
los coeficientes de correlacién observados con los coeficientes de correlacion
parcial. Asume valores entre 0 y 1. Debe considerarse adecuado un coeficiente de
KMO mayor a 0,6 (0,5 segun algunos autores).

o Test de esfericidad de Bartlett: esta prueba determina la hipdtesis nula de que
las variables estan incorrelacionadas, es decir, evalla si la matriz de correlaciones
no es una matriz de identidad, aquella en la que no existe relacion entre las
variables. Se acepta como valido un nivel de significacion menor al 5%.
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e El indice de adecuacion muestral de Kaiser-Meyer-Ol-kin fue de KMO = 0.899, por
lo tanto, presentd un valor adecuado para continuar con el andlisis factorial; el test
de Bartlett obtuvo un X*= 1675.819, g/ = 300, p = 0.000, lo cual mostré que la
matriz de correlaciones y la matriz de identidad presentaban diferencias, es decir,
se evidencid correlacion entre las variables.

KMO y prueba de Bartlett

Medida de adecuacion muestral de Kaiser-Meyer-Olkin. .899

Chi-cuadrado aproximado 1675.819
Prueba de esfericidad de

Gl (Grados de libertad) 300
Bartlett

Sig. (Significancia) .000

Tabla 6. Cslculo de la validez interna o de constructo de la escala de trampas para cuidadores.

VARIANZA TOTAL EXPLICADA: Los primeros componentes fueron los que mas
explicaron la varianza. El primero explico un 47.9% de varianza acumulada. Asi mismo, los
primeros 5 componentes explicaron hasta el 67.5% de varianza acumulada.

Es de resaltar que los items con mayor importancia en la medicién de las trampas para
cuidadores fueron el primer item (A1), con la leyenda “miedo a ser rechazado por mi ser
querido” explico el 47.9% de la varianza, mientras que el segundo factor, que
denominamos A2 "miedo de poner tension en mi relacion de pareja’, explicd el 5.41%. Los
dos factores obtenidos explicaron el 53.4% de varianza comun.

Componente Autovalores iniciales

Total % de la % acumulado

varianza

1 11.998 47.991 47.991
2 1.354 5.414 53.405
3 1.321 5.284 58.689
4 1.158 4.630 63.320
5 1.054 4.215 67.534
6 912 3.650 71.184
7 .875 3.501 74.685
8 .783 3.134 77.819
9 .685 2.739 80.558

32



“Validacion de la escala de trampas para cuidadores de pacientes con trastornos mentales en

México”
10 .638 2.553 83.111
11 .522 2.088 85.199
12 .509 2.038 87.237
13 .438 1.753 88.990

Tabla 6. Cslculo de /a varianza total explicada de la escala de trampas para cuidadores.,
GRAFICO DE SEDIMENTACIéN

La grafica de sedimentacion muestra el nimero del componente principal versus su valor
propio correspondiente y ordena los valores propios desde el mas grande hasta el mas
pequeno. Los valores propios de la matriz de correlacidon son iguales a las varianzas de los
componentes principales.

En general el 1 de la escala fue el componente principal, seguido de los componentes 2 y
3. Esta grafica de sedimentacién muestra que los valores propios comienzan a formar una
linea recta después del octavo componente principal. Por lo tanto, los componentes
principales restantes iban explicando una proporcion mas pequefia de la variabilidad
(cercana a cero) y probablemente eran menos relevantes.

Grafico de sedimentacion
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Figura 7. Grafico de sedimentacion de la escala de trampas para cuidadores.
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MATRIZ DE COMPONENTES ROTADOS

El objetivo de la interpretacion de la matriz factorial rotada consiste en identificar cada
una de las dimensiones latentes extraidas. Se efectud eligiendo para cada factor las
variables iniciales que tuvieran unas correlaciones con el factor que fueran las mas
elevadas (mayores o iguales a 0.40).

Por esta razon se seleccion6 como primer componente aquel que tuviera mayor varianza,
mientras que, por el contrario, el Gltima fue el de menor varianza.

Matriz de componentes rotados
Componente
ITEM
1 2 3 4 5
Trampas del cuidador Al .616 .156 .189 318 .023
Trampas del cuidador A2 -.018 341 .037 311 .592
Trampas del cuidador A3 274 .635 .278 313 .081
Trampas del cuidador A4 .188 .647 .258 .086 .154
Trampas del cuidador A5 489 313 .102 .537 .057
Trampas del cuidador A6 331 777 .128 113 .146
Trampas del cuidador A7 456 451 .263 .110 .266
Trampas del cuidador A8 .253 -.007 .129 -.013 .844
Trampas del cuidador A9 .563 .287 .060 424 .299
Trampas del cuidador A10 .192 .561 .565 .150 .008
Trampas del cuidador A1l .524 .232 .204 491 .185
Trampas del cuidador A12 .287 447 .195 .572 -.085
Trampas del cuidador A13 742 .243 .104 .146 .216
Trampas del cuidador A14 .610 .408 .080 410 -.064
Trampas del cuidador B1 .025 .161 .593 .340 .149
Trampas del cuidador B2 .199 .362 717 .167 113
Trampas del cuidador B3 271 .168 .558 491 .092
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Trampas del cuidador B4 .299 .065 .545 .632 .030
Trampas del cuidador B5 .150 .059 .208 .760 .162
Trampas del cuidador B6 .569 .073 464 .360 .154
Trampas del cuidador B7 .765 .196 .296 .065 .104
Trampas del cuidador B8 .558 .328 .618 .097 .007
Trampas del cuidador B9 .581 .228 .641 .030 .023
Trampas del cuidador B10 .616 .356 217 332 .084
Trampas del cuidador B11 471 .523 .368 .139 -.090

Método de extraccion: Andlisis de componentes principales.

Método de rotacion.: Normalizacion Varimax con Kaiser.
Tabla 8. Matriz de componentes rotados de la escala de trampas para cuidadores.

Normalizacion Varimax con Kaiser: Para poder realizar una interpretacion un poco mas
sencilla, utilizamos el sistema de rotacion de los factores, convergiendo dicha rotacion en
5 componentes, ya que como comprobamos anteriormente con este nimero
conseguiamos obtener mas del 70% de la varianza explicada.

En nuestro caso, para cada componente las variables mas correlacionadas fueron:

Componente 1

Al Miedo a ser rechazado por mi ser querido. 0.616

A5 Temor decir algo por frustracion o ira y luego arrepentirme. 0.489

A7 Miedo a no poder cumplir con los limites establecidos para la salud (actividad / | 0.456
alimentacién).

A9 Miedo de causarle sufrimiento a mi ser querido / familia. 0.563

All Miedo de presionar a mi ser querido "demasiado " con el tratamiento (que conduce a la | 0.524
depresion / escaparse / suicidio).

A13 Temor de que los sintomas de mi ser querido cambien. 0.742

Al14 Miedo a ser culpado o culpable. 0.610

B6 Me temo que, si voy a la emocion, la angustia podria llevarlo a la depresién, o él / ella | 0.569
podria cerrarse completamente.

B7 Me temo que me sentiré rechazado si él / ella me detiene, me critica o rechaza mis | 0.765
intentos.

B8 Me temo que, si valido sus sentimientos, se sentira como si estuviera de acuerdo o | 0.558
cediendo ante él / ella.

B9 Me temo que, si valido sus sentimientos, asumira que su vision de las cosas es la Unica | 0.581
verdadera.

B10 | Mis peores temores se habran hecho realidad: tendré la culpa. Otros me culparan. 0.616

B11 Me temo que un exceso de cuidado y consuelo evitard que se haga cargo de regular sus | 0.471
propias emociones.
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Componente 2

A3 Miedo de alejar a otros miembros de la familia. 0.635

A4 Temor de que mi ser querido sea visto como anormal o mentalmente enfermo. 0.647

A6 Temor de que mi ser querido se perderd las actividades normales u ocasiones | 0.777
especiales

A7 Miedo a no poder cumplir con los limites establecidos para la salud (actividad / | 0.451
alimentacion).

A10 Miedo de “desgastarme” durante todo el proceso. 0.561

Al12 Miedo de tener que enfrentar mi propio pasado en el camino. 0.447

Al4 Miedo a ser culpado o culpable. 0.408

B11 Me temo que un exceso de cuidado y consuelo evitara que se haga cargo de regular sus | 0.523
propias emociones.

Componente 3

A10 Miedo de “desgastarme” durante todo el proceso. 0.565

Bl Me temo que nunca podré aprender las habilidades, simplemente no esta en mi. 0.593

B2 No le creo / sus sentimientos no deberian ser de esta manera y no quiero reforzarlo. 0.717

B3 Mis propias luchas emocionales hacen que sea mas dificil tener la energia para estar alli | 0.558
para él / ella.

B4 Tengo miedo de validar a la emocion y empeorarla. 0.545

B6 Me temo que, si voy a la emocion, la angustia podria llevarlo a la depresion, o él / ella | 0.464
podria cerrarse completamente.

B8 Me temo que, si valido sus sentimientos, se sentird como si estuviera de acuerdo o | 0.618
cediendo ante él / ella.

B9 Me temo que, si valido sus sentimientos, asumira que su vision de las cosas es la Unica | 0.641
verdadera.

Componente 4

A5 Temor decir algo por frustracién o ira y luego arrepentirme 0.537

A9 Miedo de causarle sufrimiento a mi ser querido / familia. 0.424

All Miedo de presionar a mi ser querido "demasiado " con el tratamiento (que conduce a la | 0.491
depresion / escaparse / suicidio).

Al12 Miedo de tener que enfrentar mi propio pasado en el camino. 0.572
B3 Mis propias luchas emocionales hacen que sea mas dificil tener la energia para estar alli | 0.491
para él / ella.
B4 Tengo miedo de validar a la emocién y empeorarla. 0.632
B5 Me temo que duele demasiado revivir el dolor del pasado. 0.760
Componente 5
A2 Miedo de poner tensidon en mi relacion de pareja. 0.592
A8 Miedo de que mi ser querido sea "gordito" / alentar alimentos "no saludables". 0.844

Tabla 8. Agrupacion de componentes con base a la matriz de componentes rotados.
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A la vista de las variables que constituyeron cada uno de los componentes, vimos que el
factor 1 tenia relacion con aspectos referentes a la frustracion que puede experimentar el
cuidador con cada uno de los temores que alli se mencionaban, por lo que lo llamamos
frustracion y el factor 2, con aspectos relacionados a los temores que experimenta el
cuidador con relacion a afectar a otros, lo llamamos temor de herir a otros. El tercer factor
tenia relacion con aspectos asociados a los temores del cuidador en cuanto a su eficacia
en el apoyo del ser querido que padece un trastorno mental y lo denominamos
autoeficacia del cuidador y el cuarto factor se asocid al temor del cuidador en sentir o
generar dolor durante el proceso de apoyo de su ser querido y lo llamamos empatia. En el
componente 5 se obtuvo dos items, en este no fue posible especificar un factor comun.

Los items A5, A7, A10, Al1l, A12, Al4, B3, B4, B6, B8 y B9 se encontraron en 2
componentes, por lo tanto, se asignaron al componente donde tenian mayor carga
factorial.

MATRIZ DE TRANSFORMACION DE LOS COMPONENTES

Con esta matriz corroboramos lo que ya se habia esbozado a la vista de la matriz de
componentes rotados. Si el valor era cero, significaba que los dos componentes eran
completamente independientes entre si, es decir no existia correlacion entre ellos y
probablemente estaban midiendo variables diferentes.

Matriz de transformacion de las componentes
Componente 1 2 3 4 5
1 .602 467 .460 425 .165
2 182 -.426 .557 .480
3 .460 .340 -.511 .275
4 408 .106 .004 .689
5 212 .522 .437

Método de extraccion: Andlisis de componentes principales.

Método de rotacion.: Normalizacion Varimax con Kaiser.
Tabla 10. Puntuaciones de componentes.

VALIDEZ DE CONSTRUCTO

Aunque no hay una escala estandar de oro comparable a la escala objeto de este estudio,
aplicamos la de autoeficacia global. Para la determinacion de la validez concurrente se
aplicaron coeficientes de correlacion rho de Spearman con los dos instrumentos. A la luz
de los hallazgos de investigaciones anteriores, hipotetizamos que la escala de trampas
para cuidadores mostraria asociaciones negativas con la autoeficacia de los cuidadores
primarios. Como se puede observar en la tabla, estas hipétesis se confirmaron. Cuanto
mas miedo
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expresado por los cuidadores, puntuaron mas bajo en la autoeficacia y menos
empoderados se sentian para apoyar a su familiar con un trastorno mental.

Correlaciones Trampas del
cuidador total
Coeficiente de correlacion 1.000
Trampas del cuidador total Sig. (bilateral)
98
N
Rho de Spearman 5
. ., 301
Coeficiente de correlacion
IAutoeficacia total Sig. (bilateral) 003
N 98

Tabla 11. Cdlculo de correlaciones o validacion de constructo de la escala de trampas para cuidadores.
CONFIABILIDAD

Realizamos un analisis de confiabilidad de la escala de trampas para cuidadores y se
determind que la escala tenia una alta consistencia interna (a = .95). Por lo tanto, los
cuidadores primarios aprobaron una cantidad moderada de miedo con relacidon a su
participacion en el apoyo e interrupcion de los sintomas de su familiar.

Alfa deAlfa deN° de
Cronbach Cronbach elementos
basada en los
elementos
tipificados
.953 .953 25

Tabla 12. Andlisis de confiabilidad.
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11. DISCUSION

Actualmente se estima que 450 millones de personas en el mundo sufren algun trastorno
mental y que una de cada cuatro familias tiene al menos un miembro afectado por un
trastorno mental o del comportamiento (Pai y Kapur 1982; Fadden et al. 1987; Winefield y
Harvey, 1994; citados en OMS, 2001). En México diversos estudios han encontrado que
entre 60 y 85% de los pacientes vive con su respectiva familia. Segun la OMS, la
convivencia con una persona con enfermedad mental crénica reduce la productividad
media de toda la familia, en especial cuando el sistema no puede ofrecerle tratamiento y
apoyo.

Se ha comprobado que los cuidadores primarios informales son la fuente mas importante
y principal de ayuda que tienen las personas que padecen trastornos mentales, las
mujeres estan identificadas como las cuidadoras principales en la familia (Rascon Gasca,
Caraveo, & Valencia, 2010). Los resultados de nuestro estudio son compatibles con la
literatura existente, ya que se encontrd que el 76.5% de participantes del estudio y que
cumplian los criterios de definicion de cuidador informal eran de género femenino.

En un estudio elaborado en familiares de pacientes con esquizofrenia en México, también
se aprecia que predomind el cuidador femenino, con una edad promedio de cincuenta
afos, con escolaridad media baja, la mayoria reportaron estar casadas y la mitad
reportaron tener empleo; asi mismo, el principal cuidador primario era la madre del
paciente (Diaz-Martinez et al., 1999). En nuestra poblacién de estudio, el 58% de
cuidadores primarios tenia un nivel socioecondmico bajo, seguido de nivel socioecondmico
medio; no obstante, no se encontré alguno que tuviera nivel socioecondmico alto, esto
podria deberse al tipo de pacientes que se atienden en el Instituto donde se tomd la
muestra, sin embargo, podria también reflejar las dificiles condiciones socioecondmicas
que afectan las familias de pacientes con trastornos mentales. Los participantes de
nuestro estudio en su mayoria fueron de género femenino (76.5%), con un promedio de
edad de 48.3 afios, con escolaridad secundaria y preparatoria (54.1%), el 38.8% estaban
casados y 26.5% solteros. El 33.7% se dedicaban al hogar y 27.6% contaban con empleo
formal. El parentesco de nuestra poblacion de estudio con su familiar que padece un
trastorno mental fue en primer lugar la madre (59.2%) y en segundo lugar el padre
(17.3%).

Para conocer la frecuencia de los trastornos emocionales, fisicos y psiquiatricos en los
familiares cuidadores primarios informales, relacionados con la experiencia de ser cuidador
de su pariente con esquizofrenia, en México se llevd a cabo un estudio descriptivo,
correlacional y transversal, de una muestra no probabilistica y de tipo circunstancial, que
incluy6 a 131 familiares cuidadores primarios informales (FCPI), a quienes se les aplico la
Entrevista Diagnodstica Internacional Compuesta (The Compositive International Diagnostic
Interview version 1.0 (CIDI)(Witchen et al, 1991) y la Cédula de Evaluacién de la
Conducta Social (Social Behavior Assessment Schedule (SBAS) (Platt et al, 1980). Los FCPI
reportaron alguna enfermedad fisica (48%) y algun trastorno emocional (74%)
relacionado con el padecimiento del familiar con esquizofrenia (HERAS & SANCHES, 2014).
Esto no dista de nuestra poblacidon de estudio, aunque no solo participaron familiares de
pacientes que padecen esquizofrenia, el 31.2% reportd sufrir algin problema de salud;
cabe aclarar que no se incluyd en nuestra investigacion la variable de padecer un
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trastorno emocional relacionado con el padecimiento del familiar con un trastorno mental.
No obstante, el 3.1% de nuestros participantes reporté padecer un trastorno de ansiedad
no especificado.

El antecedente de salud mas frecuente en los participantes del estudio fue hipertension
arterial crénica en el 10,2%, seguido de hipotiroidismo con el 4,1% y el 3,1% de
participantes padecia diabetes. Las enfermedades cardiovasculares constituyen una de las
principales causas de morbimortalidad en México. De acuerdo con la Encuesta Nacional de
Salud y Nutricion de Medio Camino 2016, realizada por el Instituto Nacional de Salud
Publica (INSP) y la Secretaria de Salud, uno de cada cuatro adultos en México padece
hipertension arterial, es decir, 25.5 por ciento de la poblacién, de los cuales
aproximadamente el 40% ignora que tiene esta enfermedad, y ello repercute en su
condicién de salud; y cerca del 60 por ciento que conoce el diagndstico, solamente la
mitad estan controlados (SSA. INSP., 2017).

Nuestra investigacion tuvo por objetivo establecer la adaptacion, validez de constructo y
fiabilidad de la escala de trampas para cuidadores en poblacién mexicana. Se desarrolld
como una medida de los temores de cuidadores primarios de pacientes con trastornos
mentales en la participacidn en el tratamiento, y es la primera escala que conocemos para
evaluar la naturaleza y la intensidad de los temores relacionados con dicha participacion.

Un metaanalisis publicado recientemente por Ntsayagae (Ntsayagae et al., 2019) describid
las experiencias de los cuidadores en cuatro temas generales: (1) responsabilidad
percibida de cuidado, (2) efecto emocional experimentado, (3) necesidades de apoyo
experimentado y (4) experimentacidon de perspectivas de cambio (Ntsayagae et al., 2019).
Los cuidadores experimentaron sentimientos de desesperanza e impotencia debido a la
complejidad de la naturaleza de la enfermedad, no es sorprendente que los cuidadores
respondieron al cuidado con emociones propias y las emociones fueron variadas, podrian
incluir la necesidad relativa de ayudar, sentimientos de fracaso e impotencia por el
progreso de la enfermedad y la mayoria de las veces, la impotencia y el miedo iban de la
mano.

Ademas, los efectos negativos no solo los sintieron los cuidadores; también hubo impacto
para los beneficiarios de la atencién. Los estudios longitudinales encontraron que la
angustia del cuidador era predictiva de la interrupcion temprana de la atencién. Los
estudios también informaron que la sintomatologia depresiva en los cuidadores es un
factor que podria comprometer la calidad de la atencion brindada. A pesar de los efectos
perjudiciales del cuidado, hay resultados positivos de tener que cuidar a los familiares:
gratitud y aprecio de los pacientes, mejora de la cohesién familiar, desarrollo de la
resiliencia y aumento de la autoestima y el logro. Estos aspectos positivos del cuidado, a
su vez, se han asociado con menores niveles de carga y depresion del cuidador.

La importancia de la escala de trampas para cuidadores radica en que en las Ultimas dos
décadas, el tratamiento de los pacientes con trastornos mentales ha evolucionado
incorporando  a los cuidadores como agentes activos en el tratamiento,
independientemente de la edad del paciente (Chang et al., 2016). Estudios recientes
también se han empleado para evaluar la efectividad del apoyo a los cuidadores con
tratamientos psicoldgicos y psicoterapia, a través de estudios longitudinales (Foster et al.,
2014; Rico-Blazquez et al. 2014) y programas estructurados (Lui, 2014; Keech et al. 2014)
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y la introduccién de varias propuestas de soporte en linea (Pagan-Ortiz et al., 2014; Kwok
et al. 2014).

Muchos cuidadores primarios no siempre comunican espontaneamente sus temores sobre
el compromiso con el tratamiento a su equipo clinico, por miedo a ser juzgados o porque
simplemente no son conscientes de los temores (La France et al. 2021). Esta medida
normaliza la presencia de tales preocupaciones e invita a los cuidadores a reflexionar
sobre aquellas con las que se identifican, aumentando la probabilidad de que también las
revelen al equipo de tratamiento para su discusion y resolucion de posibles conflictos que
puedan surgir, incluso dotar al cuidador con habilidades para manejar situaciones
desafiantes que se pueden presentar. Hacer explicitos los miedos también puede reducir la
probabilidad de conductas de evitacion.

Se realizd una prueba preliminar de ajuste con buenos resultados y la escala fue aplicada
en cuidadores primarios en entornos ambulatorios que apoyaban a su familiar de diversas
edades. La escala es practica, facil de aplicar y de procesar. La evaluacién de los items de
la escala reveld evidencia de un solo factor, con fuerte consistencia interna y proporciond
evidencia preliminar de validez de constructo.

En 2016, Stillar y sus colegas encontraron que a mas miedo y culpa que experimentaron
los padres, informaron menor autoeficacia y participaron mas en comportamientos que
favorecieron la enfermedad de sus hijos. En el contexto de tales estudios, la autoeficacia
de los padres se refiere al sentimiento de confianza con respecto a la adopcion de un
papel principal en el apoyo a la salud mental de sus hijos en el hogar. La autoeficacia esta
inversamente relacionada con el estrés de los padres (Bloomfield y Kendall, 2012). A la luz
del impacto significativo en el entrenamiento breve del cuidador sobre la autoeficacia de
los padres, un mayor enfoque en los cuidadores puede ayudar a mejorar los resultados de
salud mental mediante el desarrollo de habilidades en los cuidadores primarios de un
paciente con trastorno mental (Foroughe et al., 2019).

Especificamente, la escala de trampas para cuidadores mostrd una correlacion negativa
con la escala general de autoeficacia; encontrando que, ante la presencia de una
puntuacidn mas alta en la escala de trampas para cuidadores, la autoeficacia era menor
con respecto a su papel en el tratamiento, lo que indica que estos conceptos estan
relacionados, pero son opuestos.

En esta investigacion se definieron 4 componentes que mide la escala: frustracion, temor
de herir a otros, autoeficacia y empatia. Estos representan una serie de reacciones
emocionales con respecto a su compromiso conductual en el tratamiento de su familiar.
Por el contrario, la autoeficacia, que se cree que es una variable cognitiva, representa la
creencia de uno en la capacidad para llevar a cabo las tareas necesarias para la
recuperacion de su familiar que padece un trastorno mental, incluido el grado en que se
sienten responsables, informados y equipados para hacerlo (Rhodes et al., 2005).

Con relacion con la consistencia interna de la escala, mostrd buena fiabilidad por Alfa de
Cronbach. Estos resultados satisfactorios fueron similares a los reportados a la fiabilidad
de la escala en su version original.

Una de las oportunidades de mejora de la escala es que, se aplicaron métodos robustos
que sugieren que podria crearse una version mas corta de acuerdo con las
recomendaciones actuales en psicometria, que sugieren instrumentos con menos de diez
items por su estabilidad, desempefio y precisién al evaluar un constructo (Campo-Arias,
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Herazo & Oviedo, 2012). Ademas, la brevedad de las escalas facilita el trabajo del
profesional de salud en la evaluacién clinica al disminuir el tiempo de respuesta en la
aplicacion. Adicionalmente, los factores en los cuales fue dividida por nuestros andlisis
podrian no reflejar la estructura de dominios a medir.

Otra oportunidad de mejora en la traduccion de la escala, y que se basa en nuestro
analisis de su aplicacién, seria cambiar el nombre de “escala de trampas para cuidadores”,
ya que el término trampas no es facilmente interpretable por los participantes y también
podria ser una limitante para el uso de este estudio en investigaciones posteriores. Podria
sugerirse el nombre “escala de barreras emocionales en cuidadores de pacientes con
trastornos mentales”.

Se recomienda que estos resultados sean confirmados en muestras de mayor tamano, asi
como se requieren mas validaciones de la escala en contextos clinicos y latinoamericanos.
También serd necesario definir la sensibilidad al cambio de la escala con relacién a las
modificaciones de la realidad que se medira.

En el estudio de la escala original se sugiere medir una vez al mes en poblacién que se
encuentra en intervenciones basadas en la familia. Los cuidadores describieron un gran
beneficio de la administracion repetida de la misma, ya que pueden reconocer una
disminucion de sus miedos con el tiempo, lo que a menudo pueden reforzarse a si mismos
a medida que avanzan en el tratamiento y enfrentan nuevos obstaculos con mayor
confianza y habilidad.

Dados estos resultados prometedores, se podria complementar el andlisis de las
propiedades de esta escala y se podrian realizar estudios futuros que evallen las
relaciones entre la escala y otras variables del cuidador relevantes. También sera
importante evaluar la validez predictiva de las puntuaciones de cambio de la escala en la
falta de respuesta al tratamiento en terapias orientadas a la familia.

12. CONCLUSIONES

La escala de trampas para cuidadores posee propiedades psicométricas adecuadas en
cuidadores de pacientes con trastornos mentales en México para medir e identificar los
temores y barreras emocionales de estos ante el apoyo en el tratamiento, cuidado y
rehabilitacion de su ser querido enfermo, y su uso es recomendado en poblaciones con
caracteristicas similares a los participantes del presente estudio.

La escala de trampas para cuidadores mostrd una correlacion negativa con la escala
general de autoeficacia; encontrando que, ante la presencia de una puntuacién mas alta
en la escala de trampas para cuidadores, la autoeficacia es menor con respecto al papel
de los cuidadores en el apoyo del tratamiento, lo que indica que estos conceptos estan
relacionados, pero son opuestos.

Las intervenciones terapéuticas de pacientes con trastornos mentales focalizadas en la
familia deberian basarse en el conocimiento de los temores que pueden presentar los
cuidadores primarios en la rehabilitacién y apoyo del ser querido a través de medidas
validas y confiables para implementar con precision estas intervenciones. Esta escala
apunta a una comprensién de la resistencia o el rechazo del cuidador a participar
activamente en el tratamiento de su ser querido, y segun los resultados del estudio, dicha
resistencia puede estar basada en el miedo, en lugar de estar relacionada con la falta de
motivacion, interés o apreciacion por el papel de uno.
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13. LIMITACIONES

El tamafo de la muestra relativamente pequeno nos impididé examinar los analisis de
subgrupos. Puede haber diferencias importantes en la naturaleza y la fuerza de los
temores de participacion en el tratamiento entre los cuidadores cuyo paciente puede estar
en distintas etapas del ciclo vital. También se podria observar diferentes patrones segin
los diferentes niveles de atencidn, por ejemplo, diferencias entre un entorno ambulatorio y
hospitalario. Otra limitaciéon es la falta de analisis de confiabilidad test-retest. Aunque no
fue posible administrar la escala por segunda vez en el contexto de este estudio, hacerlo
habria fortalecido nuestros hallazgos. A pesar de estas limitaciones, esperamos que esta
herramienta de medicidn breve y facil de usar proporcione a los médicos e investigadores
en el campo una forma de estudiar lo que creemos que podria ser una variable clave en la
prediccion de la participacion del cuidador y el tratamiento, desafios en terapias donde la
participacion de la familia se considera primaria.
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15. ANEXOS

Anexo 1. ESCALA DE TRAMPAS PARA CUIDADORES

Parte A. Hemos descubierto que es un proceso muy normal para los cuidadores
lidiar con las preocupaciones que surgen al participar en las tareas de
recuperacion. éQué tan probable es que se sienta vulnerable a las siguientes
preocupaciones cuando apoya la realimentacion / interrupcion de los sintomas
de su ser querido?

1. Miedo a ser rechazado por mi ser querido.

No es probable Muy probable

2. Miedo de poner tension en mi relacion de pareja.

No es probable Muy probable

3. Miedo de alejar a otros nifios / miembros de la familia.

No es probable Muy probable

4. Temor de que mi ser querido sea visto como anormal o mentalmente enfermo.

No es probable Muy probable
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5. Temor de que haga / diga algo de lo que me arrepiento por la frustracion o la ira.

No es probable Muy probable

6. Temor de que mi ser querido se perdera las actividades normales u ocasiones
especiales.

No es probable Muy probable

7. Miedo a no poder cumplir con los limites establecidos para la salud (actividad /
alimentacion).

No es probable Muy probable

8. Miedo de que mi ser querido sea "gordito" / alentar alimentos "no saludables".

No es probable Muy probable

9. Miedo de causarle sufrimiento a mi ser querido / familia.

No es probable Muy probable
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10. Miedo de o “desgastarme” durante todo el proceso.

No es probable Muy probable

11. Miedo de presionar a mi ser querido "demasiado " con el tratamiento (que conduce a
la depresion / escaparse / suicidio).

No es probable Muy probable

12. Miedo de tener que enfrentar mi propio pasado en el camino.

No es probable Muy probable

13. Temor de que los sintomas de mi ser querido cambien (por ejemplo, pasar de
restringir a purgar).

No es probable Muy probable

14. Miedo a ser culpado o culpable.

No es probable Muy probable
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Parte B. También hemos descubierto que es un proceso muy normal para los
cuidadores luchar con las preocupaciones que surgen mientras se involucran en
las tareas de coaching emocional y reparacion de relaciones. éCuan probable es
que se sienta vulnerable a las siguientes preocupaciones al apoyar a su ser
querido con coaching emocional?

1. Me temo que nunca podré aprender las habilidades, simplemente no esta en mi.
1 2 3 4 5 6 7

No es probable Muy probable

2. No le creo / sus sentimientos no deberian ser de esta manera y no quiero reforzarlo
1 2 3 4 5 6 7

No es probable Muy probable
3. Mis propias luchas emocionales hacen que sea mas dificil tener la energia para estar alli

para él / ella.

1 2 3 4 5 6 7

No es probable Muy probable

4. Tengo miedo de validar a la emocion y empeorarla.

1 2 3 4 5 6 7

No es probable Muy probable

5. Me temo que duele demasiado revivir el dolor del pasado.

1 2 3 4 5 6 7

No es probable Muy probable

6. Me temo que si voy a la emocidn, la angustia podria llevarlo a la depresién, o él / ella
podria cerrarse completamente.
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1 2 3 4 5 6 7

No es probable Muy probable

7. Me temo que me sentiré rechazado si él / ella me detiene. me critica o rechaza mis
intentos.

1 2 3 4 5 6 7

No es probable Muy probable

8. Me temo que si valido sus sentimientos, se sentira como si estuviera de acuerdo o
cediendo ante él / ella.

1 2 3 4 5 6 7

No es probable Muy probable

9. Me temo que si valido sus sentimientos, lo hara sentir real.

1 2 3 4 5 6 7

No es probable Muy probable

10. Mis peores temores se habran hecho realidad: tendré la culpa. Otros me culparan.

1 2 3 4 5 6 7

No es probable Muy probable

11. Me temo que un exceso de cuidado y consuelo evitara que se vuelva independiente.
(emocional)
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1 2 3

No es probable

Meéxico”
5 6 7
Muy probable

Anexo 2. Datos sociodemograficos

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

A continuacion, responda las siguientes preguntas sobre usted en los espacios marcados con una

linea ( ).

ITEM
Edad:

Género:

Nacionalidad:

Estado civil:

Escolaridad:

éPadece usted

enfermedad?

alguna

éQué parentesco tiene usted con
el paciente?

éVive usted con el paciente?
éCuantas horas al dia convive
usted con el paciente?

éCuantos dias a la semana
convive usted con el paciente?
éCual es su nivel socioeconémico?
éCual es su ocupacion?

éCual es el diagndstico que le ha
dado el médico psiquiatra a su
familiar?

éCuantos afos lleva su familiar
con este diagnostico?

éCual es e namero de
hospitalizaciones en una unidad
psiquiatrica que ha requerido su
familiar hasta este momento?

RESPUESTA
Afos
Femenino Masculino Otro
Soltero Casado Union libre Separado
Viudo Otro (¢Cual?)
Primaria Secundaria Preparatoria Formacion
técnica Licenciatura Maestria Doctorado
Otro (¢Cual?)
Si No
En caso afirmativo, especifique cual 0 cuales:
Padre Madre Hermano (a) Tio Abuela
Abuelo
Pareja Tio (a) Otro (¢Cual)
Si No
Horas
Dias
Alto Medio Bajo
0) Sin empleo 1) Hogar 2) Estudiante
3) Subempleo 4) Empleo formal 5) Pensionado

Anos

Hospitalizaciones
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Anexo 3. Escala general de autoeficacia
ESCALA DE AUTOEFICACIA GENERAL (GSES)

En la siguiente escala no hay respuestas correctas, ni incorrectas. Lea cada una de las afirmaciones
y marque con una “X” el nimero que considere conveniente. Utilice la siguiente escala para

responder a todas las afirmaciones:

1 2 3 4
No es cierto en | Apenas cierto Mas bien cierto Exactamente cierto
absoluto

N° | AFIRMACIONES No es | Apenas Mas bien | Exactamente

cierto en | cierto cierto cierto
absoluto

1. Puedo encontrar la manera de obtener lo que |1 2 3 4
quiero, aunque alguien se me oponga

2. Puedo resolver problemas dificiles si me esfuerzo lo | 1 2 3 4
suficiente

3. Me es facil persistir en lo que me he propuesto | 1 2 3 4
hasta llegar a alcanzar mis metas

4, Tengo confianza en que podria manejar | 1 2 3 4
eficazmente acontecimientos inesperados

5. Gracias a mis cualidades y recursos puedo superar | 1 2 3 4
situaciones imprevistas

6. Cuando me encuentro en dificultades puedo | 1 2 3 4
permanecer tranquilo/a porque cuento con las
habilidades necesarias para manejar situaciones
dificiles

7. Venga lo que venga por lo general soy capaz de | 1 2 3 4
manejarlo

8. Puedo resolver la mayoria de los problemas si me | 1 2 3 4
esfuerzo lo necesario

9. Si me encuentro en wuna situacion dificil, | 1 2 3 4
generalmente se me ocurre qué debo hacer

10. | Al tener que hacer frente a un problema, |1 2 3 4
generalmente se me ocurren varias alternativas de
cdmo resolverlo

TOTAL (no diligencie este campo)

Puntaje Total:
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Anexo 4. Preguntas para definir un cuidador primario
CRITERIOS DE INCLUSION EN EL ESTUDIO

Por favor sefiale con una “X" su respuesta en las casillas de SI o NO segln considere:

CRITERIO SI NO

(1) Es el padre, la pareja u otro pariente del paciente.

(2) Mantiene contacto frecuente con el paciente.

(3) Proporciona un importante apoyo financiero al paciente.

(4) Es la persona que mas frecuentemente acompana al paciente a citas
médicas, participa en consultas y terapia, supervisa la conducta
alimentaria en el hogar, etcétera.

(5) Es uno de los individuos con los que el equipo de terapia debe
comunicarse en caso de una emergencia.

TOTAL (no es necesario que diligencie este campo)

*Sera definido como cuidador primario si cumple tres o mas de los criterios anteriores.
¢Es de nacionalidad mexicana? **

**Sj no tiene nacionalidad mexica, se excluye como participante del estudio.

Anexo 5. Consentimiento informado para la participacion en el estudio

CONSENTIMIENTO INFORMADO

VALIDACION DE LA ESCALA DE TRAMPAS PARA CUIDADORES DE PACIENTES CON
TRASTORNOS MENTALES EN MEXICO

INVESTIGADORES RESPONSABLES. Dra. Sandra Milena Garcia Lépez. Dra. Griselda
Galvan Sadnchez. Dra. Yvonne Flores Medina

Invitamos a parficipar en este estudio a todas aquellas personas que asisten al
Instituto Nacional de Psiquiatria Ramdn de la Fuente Muniz y que puede definirse
que son cuidadores de pacientes con frastornos mentales que acuden por el
servicio de consulta externa de nuestra institucion.

El propdsito de este estudio es identificar los temores y barreras emocionales que
interfieren en la eficacia del cuidado y apoyo a su ser querido enfermo. Si usted
acepta participar en el estudio y firma el consentimiento, le pediremos lo
siguiente:

Evaluaciéon: Recoleccion de datos demogrdficos y clinicos. Pediremos a los
participantes que brinden informacién personal, como edad, estado civil,
escolaridad, nivel educativo, parentesco con el paciente, si vive 0 no con el
paciente y cantidad de horas de contacto con el paciente a la semana.
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Realizacién de escalas: Los participantes también responderian unas escalas y un
cuestionario para los que se utilizardn papel y 1Gpiz que consisten en responder
unas preguntas relacionadas con sus senfimientos y emociones con relacion al
cuidado de su ser querido que tiene un diagndstico de trastorno mental. La sesidon
de evaluacion tendria una duracidn de alrededor de 40 minutos, y se podrd
tomar descansos en caso de fatiga.

Informacion adicional: Los participantes se beneficiardn de recibir un folleto con
recomendaciones para el cuidado del paciente en el hogar. Reiteramos que
toda la informacidn obtenida es confidencial y serd utilizada Unicamente con
fines de investigacion y no serd otorgada a nadie.

POSIBLES RIESGOS O MALESTARES

El riesgo de este estudio se considera minimo, es posible que durante la aplicaciéon
de las pruebas o la intervencion exista cansancio, aburrimiento o frustracién. De
ser asi, los participantes tendrdn descansos para continuar mds tarde con el
estudio, y en caso de requerirlo el investigador principal puede ayudarles a
disminuir las molestias utilizando estrategias de relajacion.

PRIVACIA Y CONFIDENCIALIDAD

La identidad de nuestros participantes y los resultados no serdn informados a
nadie sin el consentimiento previo. Asi mismo, con el fin de preservar la
confidencialidad, en lugar de los nombres de los participantes, a cada formulario
respondido se asignard un numero consecutivo para el posterior andlisis de datos.
Cuando los resultados de este estudio sean publicados o presentados en alguna
reunidn cientifica, la informacién que se proporcione no revelard ninguna
identidad.

PARTICIPACION Y ABANDONO

La participacidon en este estudio es voluntaria. Si en algdn momento los
participantes deciden no continuar, fienen el derecho de abandonar el estudio.
Esta decision no tendrd ninguna repercusion en la relacion con el Instituto
Nacional de Psiguiatria “Ramodn de la Fuente Muniz” para el participante ni su
familiar.

COSTOS Y BENEFICIOS

Este estudio NO TIENE NINGUN COSTO. Al finalizar con la intervenciéon los
participantes recibirdn material escrito con informacion sobre estrategias para el
cuidado de pacientes con ftrastornos mentales. La participacion  es
completamente voluntaria. Lea la siguiente informacion y pregunte todo lo que
no enfienda o lo que le genere alguna duda.

IDENTIFICACION DE LOS INVESTIGADORES

Si existe alguna duda o comentario acerca de este estudio, puede contactar a la

Dra. Sandra Milena Garcia Lépez al teléfono 5586857354, En su defecto, puede
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acudir al Instituto Nacional de Psiquiatria “Ramdn de la Fuente”, Av. México-
Xochimilco 101, Col. San Lorenzo Huipulco, Tlalpan. Médulo B.

FIRMA DEL PARTICIPANTE

He leido la informacion arriba proporcionada. Me han brindado la oportunidad
de hacer preguntas, las cuales han sido contestadas satisfactoriamente, y me han
dado una copia de esta forma.

AL FIRMAR ESTA FORMA, ACEPTO PARTICIPAR VOLUNTARIAMENTE EN EL ESTUDIO
DESCRITO

Nombre y firma del participante: Fecha:
Firma del investigador: Fecha:
Testigo Testigo

Nombre, firmay fecha Nombre, firma y fecha

Anexo 6. Folleto para participantes del protocolo
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En
psicoterapéutico

“Los trastornos mentales
dejan un legado enorme,
no solo para la persona
que los sufre sino para
aquellos que estdn a su
alrededor.”

Lysette Anthony

Apoyo

psicoterapéutico

para la familia

algunos casos, el apoyo
puede ser

necesario y (til con el fin de mejorar
el ambiente familiar.
En este se realizan intervenciones

enfocadas a:

Conocer la enfermedad.
Establecer v mantener limites
adecuados.

Mejorar la comunicacion.
Mejorar  la  adherencia  al
tratamiento  por parte del
paciente.

Trabajar la culpa.

Reducir la hostilidad, |as criticas
dafinas y la sobreproteccion.

F

Trastornos mentales

Los trastornos mentales son sindromes
caracterizados por una alteracion
clinicamente significativa del estado
cognitiva, la regulacién emacional o el
comportamiento de un individuo, que
refleja una disfuncién de los procesos
psicoldgicos, bioldgicos o del desarrollo
y que se acompafian de algin grado de
disfuncion sea en la familia, la escuela,
el lugar de trabajo o con los amigos.

Segun la Organizacién Mundial de la
Salud, el 12,5% de todos los problemas
de salud estd representado por los
trastornos mentales, una cifra mayor a
la del cédncer y los problemas
cardiovasculares.

Las familias a menudo juegan un papel
central en la proteccion del paciente,
contrarrestando lo negativo,
favoreciendo el apego a un tratamiento
y fomentando la confianza de la
persona.

El papel de la familia es fundamental en
la recuperacidn del paciente.

Los miembros de la familia, después de
afios de "estar de pie junto a la
persona”, poseen un  profundo
conocimiento de esta y eso les permite
brindar apoyo para reducir el estrés, las
complicaciones  y  favorecer la
recuperacion.
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iQueremos ayudarte, no
estas solo!

¢Los trastornos mentales
se curan?

En algunos casos pueden curarse, también
pueden tratarse y rehabilitarse con un
tratamiento adecuado, los medicamentos e
intervenciones son cada vez mds
especificos y selectivos. Suelen definirse de
manera especifica para cada caso,
combinando el tratamiento farmacoldgico
con medidas de rehabilitacién socio laboral,
psicoterapias y apoyo familiar. Ademas, la
mayorfa de los trastornos tiene mejor
prondstico con la deteccion temprana y la
atencion oportuna.

¢ Como ayudar a mi
familiar con un trastorno
mental?

=Vigile la toma adecuada de los
medicamentos vy la adherencia a las
recomendaciones y seguimiento médico.

= Mantenga las cosas tranquilas y en
calma. El desacuerdo puede ocurrir,
pera dismintyalo.

= Mantenga las rutinas familiares tanto
como le sea posible. Manténgase en
contacto con familiares y amigos, hay
més en la vida que los problemas, asf
que no se prive de buenos momentos,
esto calma el ambiente familiar.

= Encuentre tiempo para dialogar sobre
temas ligeros o neutros. Estas charlas
son valiosas para alentar y reconocer los
aspectos saludables del paciente.
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El cuidado
del paciente con
trastorno mental:
un reto para la familia

Tener un ser querido con un
trastorno mental como
depresion, un trastorno de
ansiedad u ofro, implica una

serie de reacciones y cambios

en el paciente y la familia.

= Escuche al paciente, evite ponerse a la

defensiva o pelear.

= Ante eventos autodestructivos o amenazas,
no los ignore y no entre en panico, hable de
ellos abiertamente con su familiar, no crea
que estos problemas surgen por preguntar.
Es mejor hablarlo y acompaiiar al paciente
para buscar ayuda con el médico tratante o

de urgencias.

del plan de tratamiento de la persona.

= Establezca limites claros, y la mejor forma de

hacerlo es sin incluir una amenaza.

Si tiene dudas acerca de los medicamentos e
intervenciones asegurese de que su familiar
(paciente) y su médico tratante los sepan. Es
valioso que usted participe en el desarrollo
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