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Influencia de la percepcion de apoyo y del funcionamiento social
en la calidad de vida de pacientes con esquizofrenia y sus cuidadores

José Gutiérrez-Maldonado', Alejandra Caqueo-Urizar?, Marta Ferrer-Garcia' y Paula Ferndndez-Davila?

! Universidad de Barcelona y > Universidad de Tarapacé (Arica, Chile)

Se describe la percepcion de apoyo y el funcionamiento social de pacientes con esquizofrenia y sus
cuidadores principales, y su relacion con la calidad de vida. Participaron 45 pacientes y 45 familiares
atendidos por los Servicios de Salud Mental de Arica, Chile. Tanto los pacientes como los cuidadores
presentan una percepcion pobre de apoyo social por parte de personas extra-familiares, asi como una
escasa integracion social. No obstante, los pacientes muestran adecuadas capacidades para desenvolverse
dentro de su ambiente familiar inmediato. A diferencia de lo encontrado en paises desarrollados, estos
pacientes muestran niveles moderados de calidad de vida, con una fuerte relacion con la percepcion
de apoyo social y con la capacidad de establecer y mantener contactos sociales. La calidad de vida de
los cuidadores principales se relaciona con la capacidad de los pacientes para establecer y mantener
contactos sociales dentro del grupo familiar, en otras instancias sociales, y en el mantenimiento de un
empleo. Los resultados del estudio sugieren la necesidad de considerar el funcionamiento social de los
pacientes con esquizofrenia, y su integracién familiar y comunitaria como un objetivo central en los
programas de apoyo para estos pacientes y sus cuidadores.

Influence of perceived social support and functioning on the quality of life of patients with schizophrenia
and their caregivers. Perception of social support and functioning of patients with schizophrenia and
their primary caregivers and its relationship to quality of life are described. Forty-five patients and
their 45 relatives, treated at the Mental Health Services in Arica, Chile, participated. Both patients and
caregivers in the study have a poor perception of social support with regard to extra-family people, as
well as a low social integration. However, patients showed adequate capacity to function within their
immediate family. Unlike what was found in developed countries, these patients showed moderate
levels of quality of life, with a strong relationship with perceptions of the social support they receive
from family and significant others and the ability to establish and maintain social contacts. Quality of
life of primary caregivers is linked to patients” ability to establish and maintain social contacts within
the family group, as in other social instances, such as keeping a job. The results of the study suggest
the need to consider the design and application of programs of support for these patients and their
caregivers, with the central aim of the social functioning of the above-mentioned patients and their

familiar and community integration.

La investigacion en el dmbito de las psicosis, y concretamente
de la esquizofrenia, se ha centrado tradicionalmente en el estudio
de los sintomas positivos (Lenior, Dingemans, Linszen, de Hann
y Schene, 2001). Sin embargo, los avances en el tratamiento de
la sintomatologia psicética no siempre han ido acompafiados de
una mejora en la calidad de vida de estos pacientes (Bystritsky
et al., 2001), lo que alerta sobre la necesidad de tener en cuen-
ta otros aspectos psicosociales. Mds del 60% de las personas con
esquizofrenia presentan déficits severos en su funcionamiento so-
cial que aparecen, generalmente, durante los primeros cinco afios
desde el inicio del trastorno (Juckel y Morosini, 2008; Ochoa et
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al., 2006). El funcionamiento social se define como la capacidad
de adaptacion de la persona a las necesidades personales, fami-
liares, sociales y laborales, ademds de la capacidad para adoptar
roles sociales como conyuge o trabajador (Cavieres y Valdebenito,
2005). De hecho, el sintoma predominante en los pacientes croni-
cos es el deterioro en el rendimiento social, por lo que la mayoria
de ellos tienen que aprender o reaprender habilidades sociales para
adaptarse a la comunidad (Dickinson, Bellack y Gold, 2007; Kurtz
y Mueser, 2008). Este deterioro en el funcionamiento social no
solo se ve influido por los sintomas psicéticos; otros factores tales
como la capacidad cognitiva, la afectividad y los efectos adversos
de los farmacos antipsicéticos también deben tenerse en cuenta
(Barrowclough y Tarrier, 1990; Bozikas et al., 2006; Burns y Pa-
trick, 2007; Liddle, 2000). Los sintomas negativos parecen ser los
mejores predictores del deterioro en el funcionamiento social (Be-
Ilack, Morrison, Wixted y Mueser, 1990; Ciudad, Olivares, Bouso-
o, Gémez y Alvarez, 2006; Couture, Granholm y Fish, 2011;
Shamsi et al., 2011). Una alta incidencia de sintomas negativos
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estd asociada a disfunciones econémicas, profesionales, sociales y
funcionales en los pacientes, quienes presentan largos periodos de
hospitalizacidn, atraso en su recuperacion y pobres resultados en el
tratamiento, deteriorando significativamente su calidad de vida. Si
bien el uso de antipsicéticos atipicos, que producen menos efectos
secundarios, contribuye a mejorar el funcionamiento social de los
pacientes con esquizofrenia (Addington y Addington, 2008; Maki-
nen, Miettunen, Isohanni y Koponen, 2008; Nuss y Tessier, 2010),
el desarrollo de intervenciones psicosociales son primordiales para
la reinsercion social y el mantenimiento en la comunidad de los
pacientes (Caqueo-Urizar y Lemos-Girdldez, 2008; Kern, Glynn,
Horan y Marder, 2009; Lépez, 2007; Mubarak, 2005; Ruiz-Ruiz,
Garcia-Ferrer y Fuentes-Durd, 2006). También es interesante se-
flalar que la percepcién que tienen los pacientes de su funciona-
miento social difiere de la percepcidon que tienen los cuidadores
respecto al mismo. Mientras los pacientes tienden a percibir de
mejor forma su funcionamiento familiar, los cuidadores parecen
observar lo contrario, ademds de experimentar una importante so-
brecarga derivada del cuidado de su familiar. Entre los factores
que generan mayor sobrecarga en el cuidador destacan la sintoma-
tologia del paciente, la carga econdmica, la falta de tiempo libre
para el cuidador y el escaso funcionamiento social por parte del
paciente (Caqueo-Urizar y Gutiérrez-Maldonado, 2006; Ganguly,
Chadda y Singh, 2010; Grandén, Jenaro y Lemos, 2008; Gutiérrez-
Maldonado, Caqueo-Urizar, Ferrer-Garcia, 2009; Uribe, Mora y
Cortés, 2007).

Junto con el funcionamiento social, otro aspecto que parece in-
fluir en la calidad de vida de las personas con esquizofrenia es el
apoyo social, definido como: (i) provision de informacién de per-
sonas relevantes, que hace que las personas se sientan amadas y es-
timadas; (ii) una red de comunicacion y obligaciones mutuas; (iii)
el intercambio de recursos; y (iv) el establecimiento de vinculos
sociales entre individuos (Lee et al., 2006). El apoyo social aumen-
ta la capacidad de los individuos para hacer frente y adaptarse a la
vida diaria y a los acontecimientos estresantes. Asi, las personas
con esquizofrenia que poseen relaciones sociales de apoyo mues-
tran mejores condiciones de vida, menor presencia de sintomas y
menos ingresos hospitalarios que aquellos que carecen de dicho
apoyo (Norman et al., 2005). Todo ello contribuye a mejorar su
funcionamiento social y su adaptacién a la comunidad (Erickson,
Beiser, lacona, Fleming y Lin, 1989; Howard, Leese y Thornicroft,
2000; Lam y Rosenheck, 2000). Ademds la relacion entre el apoyo
social y la mejora en la calidad de vida de estos pacientes pare-
ce ser independiente de variables de confusién como el género,
la edad de inicio del trastorno, el periodo de tiempo transcurrido
desde que se desarroll6 la patologia y el inicio del tratamiento, o
el ajuste premérbido (Malla, Norman, McLean y Mclntosh, 2001).
Cabe decir que la mayor parte de pacientes con esquizofrenia
cuentan con escasas redes sociales, conformadas mayoritariamente
por familiares. Consecuentemente, las personas con esquizofrenia
suelen tener una percepcion pobre de apoyo social, especialmente
del que proviene de personas extrafamiliares, manteniendo escaso
contacto con la comunidad (Huang, Sousa, Tsai y Hwang, 2008;
Jiménez, Vasquez y Vasquez, 2007; Schomerus et al., 2007). Cier-
tas variables sociodemogréficas parecen modular la formacion de
dichos contactos: los pacientes de sexo femenino tienden a tener
mayores redes sociales que los hombres (Kimura, 1999); ademas
las redes sociales disminuyen con la edad, esto es, los pacientes
mayores presentan menos habilidades sociales, lo que estd asocia-
do a un mayor deterioro cognitivo (Mueser, Pratt, Bartels, Forester,

Wolfe y Cather, 2010); por otro lado, los pacientes trabajadores y
con un mejor nivel educativo tienen mds probabilidades de ampliar
sus redes sociales que aquellos que no trabajan o que tienen menos
estudios (Browne y Courtney, 2005; Schomerus et al., 2007).

En la evaluacion de la eficacia de los tratamientos para pacien-
tes con esquizofrenia, se ha evidenciado la necesidad de tener en
cuenta la calidad de vida experimentada por los pacientes. La cali-
dad de vida se define como la percepcion que tienen los individuos
de su posicién en la vida dentro del contexto social y del sistema
de valores en el que viven y en la relacién con sus metas, expecta-
tivas, normas e intereses (Whoqol, 1993). Se trata de un concepto
esencialmente subjetivo y engloba aspectos tales como la capa-
cidad funcional de la persona, su bienestar y estado psicoldgico,
las interacciones sociales que establece y su situacion econdmica.
Considerando que la comunidad y el contexto social pueden esta-
blecer diferencias importantes en la percepcion que el sujeto pueda
tener, el objetivo de esta investigacidn es describir la relacién entre
la percepcién de apoyo y funcionamiento social con la calidad de
vida en pacientes con esquizofrenia y sus cuidadores principales
en una comunidad latinoamericana. Siendo las hipétesis de estudio
las siguientes: 1) el apoyo social percibido por los pacientes serd
significativamente mds alto cuando provenga de la familia que de
personas ajenas a ésta; 2) los pacientes con esquizofrenia percibi-
rdn un mejor funcionamiento social que sus cuidadores; 3) a mayor
funcionamiento social de los pacientes, mayor calidad de vida en
pacientes y cuidadores; 4) a mayor percepcion de apoyo social,
mayor calidad de vida en pacientes. Esperando encontrar niveles
moderados de calidad de vida en los participantes del estudio, se-
glin investigaciones previas.

Método
Farticipantes

Cuarenta y cinco pacientes con esquizofrenia, atendidos en el
Servicio de Salud Mental de Arica (Chile), y 45 cuidadores partici-
paron en el estudio. La muestra de cuidadores estuvo formada por
29 mujeres y 16 hombres, de entre 20 y 80 afios (M= 54.,2; DT=
18.1). El promedio de afios conviviendo con el paciente oscilaba
entre 2 y 51 afios (M= 2,9; DT= 13). La muestra de pacientes que
participd en el estudio corresponde al 18,7% de 246 usuarios de
la Atencién Secundaria del Servicio de Salud Mental de Arica. El
57,8% de pacientes que participaron en el estudio eran varones y
su rango de edad oscilaba entre los 18 y los 78 afios (M=40,7; DT=
13,9). El diagndstico mas frecuente fue la esquizofrenia paranoi-
de (55,6%), seguida por esquizofrenia residual (13,3%), siendo un
95,6% de los pacientes los que seguian algin tratamiento farma-
colégico. El primer episodio de esquizofrenia se presentd con una
media de edad de 23,2 afios (DT= 8,6) y el promedio de hospitali-
zaciones a lo largo del curso de la enfermedad se situaba alrededor
de 1,8 + 2,8 veces y en los ultimos tres afios el promedio fue 0,7
+ 0,2. Del total de pacientes, el 84,4% recibia una pension estatal
por invalidez.

Instrumentos

Escala Multidimensional de Percepcion de Apoyo Social
(MSPSS; Zimet, Dahlem, Zimet y Farley, 1988): compuesta por 12
items, recoge informacién sobre el apoyo social percibido por los
pacientes en tres dreas: familia, amigos y otros significativos. Su
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escala de respuesta corresponde a una escala tipo Likert que abarca
desde: 1= muy en desacuerdo a 7= muy de acuerdo. El instrumen-
to ha sido traducido al espaiiol y se ha validado en Chile, para lo
cual fue necesario realizar adaptaciones en la escala de respuesta
consistentes en cambiarla por una escala de frecuencia tipo Likert
de 4 puntos, 1= casi nunca; 2= a veces; 3= con frecuencia; 4=
siempre o casi siempre. Para fines del estudio se aplica el instru-
mento en su version chilena, presentando adecuadas propiedades
psicométricas, con un alfa de Cronbach de 0,86 para la escala total
(Arechavala y Miranda, 2002).

Cuestionario Sevilla de Calidad de Vida (CSCV; Giner et al.,
1997): compuesto por 59 items, divididos en dos escalas: Escala
de Aspectos Favorables (CSCV-F), compuesta por 13 items que
evaltdan aspectos agradables o positivos de la calidad de vida, y
la Escala de Aspectos Desfavorables (CSCV-D), compuesta por
46 items que evaldan aspectos desagradables o negativos de la
calidad de vida. Su escala de respuesta corresponde a una escala
tipo Likert de cinco puntos, que abarca desde 1= totalmente en
desacuerdo a 5= totalmente de acuerdo. Este instrumento ha sido
validado en Chile, presentando una elevada consistencia interna
dentro de cada escala (alpha de Cronbach de 0,89 y de 0,95 en las
dimensiones de aspectos desfavorables y favorables) (Alvarado y
Muioz, 2006).

Escala de Sintomas Positivos y Negativos (PANSS; Kay, Fisz-
bein y Opler, 1987): su utilidad radica en la valoracién de la se-
veridad de los sintomas y en la monitorizacion de la respuesta al
tratamiento. La escala se aplica mediante una entrevista semies-
tructurada de 30-40 minutos de duracién. Consta de 30 items (sin-
tomas) que se puntian de 1 (ausente) a 7 (extremo). Estd formada
por tres subescalas: la positiva (PANSS-P), de 7 items, que evalda
aquellos sintomas como alucinaciones y trastornos del pensa-
miento; la negativa (PANSS-N), también de 7, que mide sintomas
de desmotivacién y reduccion de la emocion; y la de psicopato-
logia general (PANSS-PG), de 16 items, que mide la presencia
de depresion o ansiedad. Se acepta una cuarta escala, la llamada
compuesta (PANSS-C), que resulta de restar la puntuacion de la
negativa a la de la positiva. El instrumento ha sido traducido y
validado en Espafia por Peralta y Cuesta (1994). Sus propieda-
des psicométricas presentan buena validez inter-observador y de
constructo, elevada consistencia interna (alfa de Cronbach de 0,73
para la escala positiva, de 0,83 para la negativa y de 0,87 para la
de psicopatologia general) y adecuada estabilidad test-retest. El
coeficiente de correlacién intra-clase es de alrededor de 0,80 para
las tres subescalas.

Escala de Funcionamiento Social (SFS; Birchwood y Co-
chrane, 1990): evalda aquellas dreas de funcionamiento que son
cruciales para el mantenimiento en la comunidad de personas
con esquizofrenia. Las siete dreas que explora son: aislamiento/
implicacion social, conducta interpersonal, actividades prosocia-
les, ocio, independencia/competencia, independencia/desempefio
y empleo/ocupacion. Permite obtener una puntuacién global del
funcionamiento social y siete puntuaciones relativas a cada una de
las dreas. Las puntuaciones mds altas indican siempre un mayor
nivel de funcionamiento social. Existen dos versiones de la escala,
en funcién de la distinta fuente de informacidn: el propio pacien-
te (autoinformada) y/o un informador clave (heteroinformada). El
instrumento fue validado en su version espafiola. La consistencia
interna de la prueba es 0,80 para la totalidad, estando para las sub-
escalas entre 0,69 y 0,87. La fiabilidad inter-examinadores se sitda
en las subescalas entre 0,69 y 0,96. Para la prueba en total es de

0,94. Ambas versiones fueron aplicadas a los participantes de este
estudio. Ademds, se aplicé una escala de sobrecarga a los cuidado-
res (Vazquez-Morejon y Jiménez Garcia-Béveda, 2000).

Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (Zarit, Reever y
Bach-Peterson, 1980): instrumento autoaplicado que valora la vi-
vencia subjetiva de la sobrecarga sentida por el cuidador, consta de
22 preguntas tipo Likert de 5 opciones (1-5 puntos), cuyos resul-
tados se suman en un puntaje total (22-110 puntos). Este resultado
clasifica al cuidador en: ausencia de sobrecarga (<46), sobrecarga
ligera (47-55) o sobrecarga intensa (>56). El instrumento ha sido
validado en Chile, presentando adecuadas propiedades psicométri-
cas, claridad de sus reactivos y una adecuada consistencia interna,
con un alpha de Cronbach de 0,91 (Breinbauer, Visquez, Mayanz,
Guerra y Millan, 2009).

Procedimiento

En la seleccion de los participantes en el estudio se contempla-
ron los siguientes criterios de exclusion: presencia de algtin cuadro
de base orgdnica, presencia de trastorno por abuso de sustancia,
presencia de algtn trastorno de tipo sensorial o cognitivo, y tras-
torno psiquidtrico presente en alguno de los cuidadores.

Previo a la aplicacion de los instrumentos, los participantes re-
cibieron un documento donde se especificaban los objetivos de la
investigacion, la voluntariedad de la misma, la confidencialidad de
los datos y los criterios de inclusién. A aquellos pacientes y cuida-
dores que aceptaban participar se les solicitaba el consentimiento
informado. No se ofrecié ninguna gratificacién por participar en
el estudio.

A continuacién se recogieron los datos demogréficos de los
pacientes y sus cuidadores, y se cubrieron los cuestionarios en el
siguiente orden: Escala Multidimensional de Percepcion de Apoyo
Social (MSPPS), Cuestionario Sevilla de Calidad de Vida (CSCV),
Escala de Sintomas Positivos y Negativos (PANSS), Escala de
Funcionamiento Social (SES) y, finalmente, Escala de Sobrecarga
del Cuidador de Zarit. El tiempo medio de evaluacion fue de una
hora aproximadamente. La aplicacion la realizaron sendas psicélo-
gas, llevandose a cabo en el domicilio de los pacientes.

En primera instancia se hicieron llegar invitaciones escritas del
Servicio de Salud y de la Universidad de Tarapacd a los hogares de
los usuarios para participar en el estudio; sin embargo, la respuesta
de parte de éstos fue nula, por lo que se opté a realizar la evalua-
cién en los domicilios.

Andlisis de datos

En primer lugar, se llevaron a cabo correlaciones entre la escala
de calidad de vida del paciente, la escala de percepcién de apo-
yo social y la escala de funcionamiento social con el objetivo de
comprobar si existe relacion entre estas variables. Seguidamente,
se aplicd un andlisis de regresién multiple con el método de pasos
sucesivos con el fin de averiguar qué dimensiones de la escala de
percepcién de apoyo social y de la escala de funcionamiento social
eran suficientes para explicar las dimensiones Funcion favorable
y Funcion desfavorable de la escala de calidad de vida, definida
como variable criterio. Finalmente, se llevaron a cabo diversos
modelos de regresion para determinar qué dimensiones de la escala
de percepcion de funcionamiento social eran necesarias para expli-
car las puntuaciones obtenidas en las diferentes dimensiones de la
escala de sobrecarga del cuidador, definida como variable criterio.
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Resultados

Evaluacion de la percepcion que tienen los pacientes con
esquizofrenia y sus cuidadores del funcionamiento social y del
apoyo social de los primeros

Tal como se observa en las tablas 1 y 2, tanto los pacientes
como sus cuidadores atribuyen a las personas con esquizofre-
nia un nivel de funcionamiento social global medio. Asimis-
mo, tanto unos como otros perciben a los pacientes como mds
competentes en sus interacciones sociales intrafamiliares que
en las relaciones sociales que establecen con personas ajenas
al entorno familiar. En cuanto al apoyo social, las personas con
esquizofrenia perciben que éste les viene dado principalmente
por su familia.

Tabla 1
Resultados obtenidos por los pacientes con esquizofrenia en la Escala
Multidimensional de Percepcion de Apoyo Social (MSPSS), el Cuestionario de
Calidad de Vida Sevilla (CSCV), la Escala de Sintomas Positivos y Negativos
(PANSS) y la Escala de Funcionamiento Social (SFS)

Escala Subescala M DT R
Factor amigos 9 42 4-16
MSPSS . P
Factor familia-otros significativos 246 58 8-42
csev Escala de aspectos desfavorables 105 36,9 1-230
Escala de aspectos favorables 48,7 11,7 1-65
Subescala positiva 10,2 54 7-49
PANSS Subescala negativa 16 78 7-49
Subescala de psicopatologia general 313 14,1 7-112
Funcionamiento social global 99 997 67-121
Aislamiento 99 2.6 0-15
Comunicacion interpersonal 48 2,1 0-9
SFS Autonomia-Ejecucion 264 7,1 0-39
Autonomia-Competencia 348 45 13-39
Ocio 18 6,7 0-45
Actividades pro-sociales 168 9,1 0-66
Trabajo-Empleo 38 29 0-6
Tabla 2

Resultados obtenidos por los cuidadores en la Escala de Funcionamiento Social
(SFS) y la Escala de Sobrecarga del Cuidador

Escala Subescala M DT R

Funcionamiento social global 1016 99 79-119
Aislamiento 10,2 2.5 0-15
Comunicacién interpersonal 48 26 0-9

SES Autonomia-Ejecucion 26,1 82 0-39
Autonomia-Competencia 328 6.8 13-39
Ocio 15,6 7,11 0-45
Actividades pro-sociales 149 11 0-66
Trabajo-Empleo 43 28 0-6
Total 538 18,6

Escala de Sobrecarga B7 19

sobrecarga del

cuidador Rechazo 5 24

Incompetencia 15 6,2

Influencia de la percepcion de apoyo y funcionamiento social sobre
la calidad de vida de los pacientes con esquizofrenia

Con el objetivo de estudiar la influencia que la percepcién de
apoyo y funcionamiento social ejerce sobre la calidad de vida de
los pacientes, se correlacionaron las puntuaciones obtenidas en
el Cuestionario Sevilla de Calidad de Vida con los resultados de
las escalas de funcionamiento social (SFS) y de percepcion de
apoyo social (MSPSS). Se encontraron correlaciones positivas y
estadisticamente significativas entre la escala percepcion de apo-
yo social, tanto en la dimensién amigos como en la dimensién
familiares-otros significativos, y la dimension Funcion favorable
(entendida como aspectos positivos o satisfactorios de la calidad
de vida) del CSCV. Asimismo, se encontré una correlacion nega-
tiva y significativa entre la dimension de percepcion de apoyo so-
cial brindada por familiares y la dimension Funcion desfavorable
(entendida como aquellos aspectos negativos o insatisfactorios de
la calidad de vida) del CSCV. Las personas que perciben menos
apoyo por parte de su familia son las que muestran una funcién
mds desfavorable (tabla 3). La escala de percepcion de funcio-
namiento social también muestra correlaciones estadisticamente
significativas con la escala de calidad de vida. Concretamente,
la dimensién Funcion favorable correlaciona positiva y signifi-
cativamente con las dimensiones Comunicacion interpersonal,
Autonomia-Ejecucion, Autonomia-Competencia y con Trabajo-
Empleo, y la dimensién Funcion desfavorable correlaciona ne-
gativa y significativamente con las dimensiones Aislamiento y
Comunicacion interpersonal.

En las tablas 4 y 5 se describen los coeficientes de regresién que
explican la Funcién favorable y desfavorable de la calidad de vida
en los pacientes.

Se aplicé un andlisis de regresién multiple con el método de
pasos sucesivos para determinar qué dimensiones de la escala de
Percepcion de Apoyo Social (MSPSS) y de la Escala de Funcio-
namiento Social (SFS) eran suficientes para explicar la dimension
Funcion favorable, por un lado, y la dimensién Funcion desfavo-
rable, por otro, del Cuestionario Sevilla de calidad de vida. En la
ecuacion de regresion para explicar la dimension Funcion favo-
rable entré a formar parte en primer lugar la dimensiéon Apoyo
Social Percibido factor familia-otros significativos con un R= 0,5

Tabla 3
Correlaciones entre percepcion de apoyo (MSPSS) y funcionamiento social
(SES), y los aspectos favorables (CSCV-F) y desfavorables (CSCV-D) de la
calidad de vida en pacientes

CSCV-F CSCV-D
MSPSS Amifg(l)s o . A38%* -253
Familia-otros significativos ,500%%* -325%
Aislamiento 242 -310%
Comunicacién interpersonal 381k -,374%
Autonomia-Ejecucion ,380% -,157
SES Autonomia-Competencia 352% -284
Ocio 159 -203
Actividades pro-sociales 165 -,124
Trabajo-Empleo 358% -,200

** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral)
* La correlacion es significativa al nivel 0,05 (bilateral)
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que explicaba un 25% de su varianza, porcentaje significativo con
p<0,001. En segundo lugar entré a formar parte de la ecuacién
la dimensién Apoyo Social Percibido factor amigos con un incre-
mento del 9% del porcentaje de varianza explicado, que resultd
significativo con p=0,001. Finalmente, R alcanz6 un valor de 0,59,
explicando un 35% de la varianza de la dimensién Funcion favo-
rable.

Con respecto a la explicacion de la dimension Funcion desfavo-
rable se encontrd que en primer lugar entraba a formar parte de la
ecuacion de regresion la puntuacion en la dimensién de aislamien-
to del cuestionario de funcionamiento social, con un R= 048 que
explicaba un 23% de su varianza. En segundo lugar entré a formar
parte de la ecuacién la dimensién comunicacion interpersonal con
un incremento del 2% del porcentaje de varianza explicado, que
resulto significativo con p=0,001. Finalmente, R alcanzé un valor
de 0,6, explicando un 37% de la varianza de la dimensién Funcion
desfavorable.

Influencia de la percepcion de funcionamiento social que tienen
los cuidadores sobre el grado de sobrecarga que experimentan

En la tabla 6 aparecen los coeficientes de correlacion entre las
medidas de la escala de percepcion de funcionamiento social que
los cuidadores tienen de los pacientes y las medidas de sobrecarga
que estos cuidadores presentan, evaluadas mediante la Escala de
Sobrecarga del Cuidador de Zarit.

Se encontraron correlaciones positivas y estadisticamente sig-
nificativas entre la puntuacidn total de la Escala de Sobrecarga del
Cuidador de Zarit y las dimensiones comunicacion interpersonal
y trabajo-empleo del SFS. Al considerarse por separado las tres
subescalas de la Escala de Sobrecarga del Cuidador, se observa
que existe una correlacion negativa y estadisticamente significa-
tiva entre la subescala de sobrecarga y la dimension trabajo y
empleo, correlaciones negativas y estadisticamente significativas

Tabla 4
Coeficientes de regresion de la funcion favorable de la calidad de vida
en pacientes
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entre la subescala de rechazo y las dimensiones de aislamiento,
comunicacion interpersonal, actividades prosociales y trabajo-
empleo, y, finalmente, una correlacién negativa y estadisticamente
significativa entre la subescala de incompetencia y la dimensién de
comunicacion interpersonal.

En la tabla 7 se describen los coeficientes de regresion para
explicar los niveles de sobrecarga en los cuidadores.

Para determinar qué dimensiones relacionadas con la escala
percepcién de funcionamiento social eran necesarias para explicar
la puntuacion total en subescala sobrecarga, se aplicé un modelo de
regresion multiple con el método de pasos sucesivos en cuya ecua-
ci6én unicamente entré a formar parte la puntuacién de la dimen-
sién comunicacion interpersonal con un R= 0,36 que explicaba un
13% de su varianza, porcentaje significativo con p=0,001. Para la
explicacion de la puntuacién de la subescala de sobrecarga entr6 a
formar parte de la ecuacién de regresion tinicamente la puntuacién
de la dimension de trabajo-empleo de la SES, con un R= 0,3 que
explicaba un 9% de su varianza, porcentaje significativo con p=

Tabla 6
Correlaciones entre percepcion de funcionamiento social (SFS) y la Escala
de Sobrecarga del Cuidador

Escala de sobrecarga del cuidador

Sobre- Recha- Incom-
Total peten-
carga 70 .
cia
Aislamiento -,240 -,229 -,294* -,160
Comunicacion interpersonal -,367* -263 -,546%* -376%
Autonomia-Ejecucion -, 136 -,108 -,149 -,139
SES Autonomia-Competencia - 011 047 -218 -037
Ocio -,034 004 -096 -070
Actividades pro-sociales -,246 -,219 -319% -,189
Trabajo-Empleo -318* -,304% -,309* -247

** La correlacion es significativa al nivel 0,001 (bilateral)
* La correlacion es significante al nivel 0,005 (bilateral)

Modelo R R cuadrado R cuadt:ado Ermf‘ tlp.‘(fe
corregida la estimacién

1 ,500° 250 233 10,260

2 S91° 349 318 9,671

Tabla 7
Coeficientes de regresion niveles de sobrecarga en cuidadores

R cuadrado Error tip. de

a. Variables predictoras: (Constante), factor amigos
b. Variables predictoras: (Constante), factor amigos, factor familia otros significativos
c. Variable dependiente: Funcién favorable

Tabla 5
Coeficientes de regresion de la funcién desfavorable de la calidad de vida
en pacientes

Modelo R R cuadrado R cuadl:ado Erros' tlp.ge
corregida la estimacién

1 488 238 220 32,636

2 609° 371 341 30,001

a. Variables predictoras: (Constante), aislamiento
b. Variables predictoras: (Constante), aislamiento, comunicaci6n interpersonal
c. Variable dependiente: Funcion desfavorable

Model R R cuadrado . L
corregida la estimacion

I subescala 305 093 o7 11484

sobrecarga

I subescala S47° 299 283 2,116

rechazo

! subescala 375¢ 141 121 5.904

incompetencia

1 escala total ,368¢ L135 15 17,576

a) Variables predictoras: (Constante), Puntaje T trabajo/empleo

b) Variable dependiente: Subescala sobrecarga Zarit

¢) Variables predictoras: (Constante), Puntaje T comunicacién interpersonal
d) Variable dependiente: Subescala rechazo Zarit

e) Variables predictoras: (Constante), Puntaje T comunicacion interpersonal
f) Variable dependiente: Subescala incompetencia Zarit

) Variables predictoras: (Constante), Puntaje T comunicacién interpersonal
h) Variable dependiente: Puntuacién Zarit total




260 JOSE GUTIERREZ-MALDONADO, ALEJANDRA CAQUEO-URIZAR, MARTA FERRER-GARCIA Y PAULA FERNANDEZ-DAVILA

0,004. Para la explicacién de la puntuacién de la subescala de re-
chazo, unicamente entré a formar parte de la ecuacion de regresion
la puntuacién de la dimensién comunicacion interpersonal con R=
0,54 que explicaba un 30% de su varianza, porcentaje significativo
con p<0,001. Finalmente, para la explicacién de la puntuacién de
la subescala de incompetencia de Zarit, inicamente entrd a formar
parte de la ecuacién de regresion la puntuacion de la dimension
comunicacion interpersonal con R=0,37 que explicaba un 14% de
su varianza, porcentaje significativo con p=0,001.

Discusién y conclusiones

Considerando que la integracién social de los pacientes con es-
quizofrenia es un objetivo central en las actuales modalidades de
rehabilitacidn e intervencidn psicosocial, cabe mencionar que los
pacientes con esquizofrenia que conformaron esta muestra tienen
escasas redes sociales. Estas estdn conformadas principalmente
por sus cuidadores y familiares cercanos, manteniendo un escaso
contacto con la comunidad. Ademds, realizan pocas actividades
recreativas y de interaccién social, y solo un reducido porcenta-
je tiene una ocupacion fuera del hogar. Todo ello contribuye a la
percepcién pobre de apoyo social respecto a personas extrafami-
liares que muestran los pacientes con esquizofrenia. Aun asi, estos
pacientes suelen ser capaces de realizar diversas actividades, tales
como cuidar su apariencia personal y llevar a cabo tareas domés-
ticas, de manera auténoma, sin la ayuda de sus cuidadores. Los
cuidadores también perciben que los pacientes tienen una escasa
integracién social externa a la dindmica familiar, aunque perciben
una adecuada capacidad de éstos para desenvolverse en su ambien-
te inmediato. Estos hallazgos coinciden con estudios realizados en
paises desarrollados en los que se hace hincapié en las dificultades
de los pacientes con esquizofrenia para integrarse en ambientes so-
ciales y comunitarios, en contraposicién a una mayor integracion
familiar (Browne y Courtney, 2005; Huang et al., 2007; Jiménez et
al., 2007; Schoeremus et al., 2007).

En relacién a la calidad de vida de los pacientes, no se encon-
traron niveles bajos en esta variable, lo que concuerda con estu-
dios previos realizados en la misma localidad de Arica (Caqueo-
Urizar y Lemos-Girdldez, 2008). Estos resultados se contraponen
a los que suelen obtenerse en estudios llevados a cabo en paises
desarrollados donde la calidad de vida de los pacientes se percibe
peor (Addington y Addington, 2008; Bozikas et al., 2006; Burns
y Patrick, 2007). Cabe plantearse si determinadas caracteristicas
o condiciones socioculturales y econdmicas de esta regién, como
son su ritmo de vida escasamente competitivo y las modestas ex-
pectativas de vida, explicarfan las diferencias con los resultados
obtenidos en paises desarrollados. Asi pues, se evidencia la nece-
sidad de analizar el contexto social y cultural de los pacientes con
esquizofrenia dada la influencia que pueden ejercer en el curso
del trastorno.

Por otro lado, los aspectos satisfactorios para la calidad de vida
de los pacientes estdn estrechamente relacionados con el apoyo so-
cial percibido tanto por parte de amigos como de familiares y otros
significativos. Aquellos pacientes que muestran mayor percepcion
de apoyo social presentan mds aspectos positivos o agradables de
calidad de vida. A su vez, aquellos aspectos desagradables o insa-
tisfactorios para la calidad de vida se relacionan con la percepcion
de recibir poco apoyo social. Estos resultados hacen patente la im-
portancia que tiene la red social de la cual son parte los pacientes
con esquizofrenia tanto para su estado funcional como para su ca-

lidad de vida y curso del trastorno, evidencidndose su indole psi-
cosocial (Howard et al., 2000; Lam y Rosenheck, 2000; Norman
et al., 2005).

En cuanto a la calidad de vida de los cuidadores principales,
estudios previos evidencian el impacto que tiene esta labor de
cuidado en la salud percibida de aquellos que la ejercen (Fernan-
dez de Larrinoa et al., 2011; Patti et al., 2007; Segui, Ortiz-Tallo
y de Diego, 2008). Los hallazgos de esta investigacién muestran
una relacién inversa entre la sobrecarga general que experimen-
tan y las interacciones sociales de los pacientes. Aquellos pacien-
tes que mantienen mayores contactos sociales y una ocupacion
generan menos sobrecarga general en sus cuidadores principales.
De esta forma, la variable empleo en el paciente, ademds de dis-
minuir la sobrecarga del cuidador, es una condicién que facilita la
integracién social, la disminucion del gasto econémico asociado
al trastorno y la satisfaccion de las necesidades personales de
los pacientes (Chronister, Chan, Sasson-Gelman y Chiu, 2010;
Chuaqui, 2005; Gutiérrez-Maldonado et al., 2009; Uribe et al.,
2007). En esta linea, Bones Rocha y colaboradores (Bones Ro-
cha, Pérez, Rodriguez-Sanz, Borrell y Obiols, 2010) encontraron
una mayor prevalencia de problemas de salud mental en personas
con menor apoyo social percibido y en aquellas que se hallaban
desocupadas, ya fuese por baja laboral, por desempleo o por ju-
bilacién.

Los sentimientos de rechazo de los cuidadores y la capacidad
de éstos para asumir el cuidado de su familiar enfermo se aso-
cian inversamente con las interacciones y contactos sociales que
establecen los pacientes, es decir, aquellos pacientes que logran
establecer y mantener interacciones sociales dentro de su ambiente
inmediato ayudan a que sus familiares y cuidadores principales lo-
gren ajustarse y adaptarse al trastorno, encontrando asi un nivel de
equilibrio y armonia en el funcionamiento familiar. Estos hallazgos
ponen de manifiesto la importancia de incorporar conjuntamente
en las intervenciones psicosociales a los cuidadores y familiares
de los pacientes, debido a la frecuente carga y estrés que vivencian
del cuidado de su familiar, lo que repercute desfavorablemente en
el bienestar familiar y en la evolucién del propio paciente.

A partir de los resultados obtenidos en este estudio podemos
concluir que los pacientes con esquizofrenia presentan una pobre
integracién social y actividad funcional a pesar de mostrar ade-
cuadas capacidades para desenvolverse dentro de su ambiente fa-
miliar. La percepcion de falta de apoyo social y la sensacién de
aislamiento disminuyen la calidad de vida de los pacientes. Asi-
mismo, la calidad de vida de los cuidadores se ve mermada cuando
la persona a su cargo tiene dificultades para establecer y mantener
contactos sociales dentro del grupo familiar y otras instancias so-
ciales, asf como en su capacidad para mantener un empleo. Estos
datos evidencian la necesidad de tener en cuenta los aspectos re-
lacionados con la integracién social y econémica de los pacientes
con esquizofrenia al trabajar en la reduccidn del nivel de sobrecar-
ga experimentado por los cuidadores.

A pesar del interés de los datos aportados, el presente estudio
adolece de ciertas limitaciones: 1) debido a que la recoleccion de
datos se realizé en los hogares de los pacientes, fue dificil esta-
blecer el control de variables ambientales que pudieran interferir
o sesgar la informacién; 2) durante la recoleccién de datos, un
porcentaje importante (20,3%) no accede a participar, lo que re-
dujo considerablemente la muestra; 3) la extensién de la bateria
de instrumentos aplicada pudo causar agotamiento e influir en la
disposicion de los participantes.
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Futuras investigaciones deberfan centrar su estudio en las mo-
dalidades de tratamiento administrados actualmente a los pacientes
que presentan este trastorno y analizar las medidas de éxito que
arrojan, considerando la integracion social como criterio funda-
mental.
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