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Resumen

Se describe un programa de psicoeducacion para familiares de pacientes
con un trastorno del comportamiento alimentario. Este estudio piloto evaluo la
aceptacion del programa por parte de 15 cuidadores y si sus dificultades y
malestar implicados en este rol cambiaron tras la intervenciéon, asi como el
impacto del programa sobre los 14 pacientes. Fueron evaluados al inicio del
estudio (To), al terminar la intervencion (Tq) y tres meses después (T2). Al finalizar
el programa, se produjo una mejora en la experiencia subjetiva de cuidado de los
familiares y en sus niveles de emocién expresada y malestar psicolégico. El
proceso de recuperacion de los pacientes también se vio afectado positivamente;
descendieron las conductas disfuncionales relacionadas con la alimentacién y sus
sintomas afectivos. Estos cambios se mantuvieron en el tiempo. El programa fue
altamente valorado por los cuidadores, expresaron estar bastante satisfechos y
haber aprendido a reconocer y entender mejor los sintomas. La intervencion
promete beneficios tanto para los cuidadores como para los pacientes, si bien se
necesita replicacion de los resultados con muestras mas amplias.
PALABRAS ~ CLAVE: intervencion  psicoeducativa,  familia, trastorno  del
comportamiento alimentario, seguimiento.

Abstract

This paper describes a psychoeducational intervention programme for
relatives of patients with an eating disorder. The pilot study examined the
acceptability of the programme among 15 caregivers and whether their
difficulties and distress involved in this role changed after intervention. Impact on
the 14 eating disorder patients with was also explored. Assessments were
undertaken at baseline (To), at the end of the workshops (T1) and 3 months later
(T2). After the intervention programme, the relatives’ subjective caregiving
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experience, their levels of expressed emotion and distress improved. The patients’
recovery process was also affected postively —dysfunctional eating behaviours and
affective symptoms decreased. These changes were maintained over time. The
programme was highly valued by the carers, who expressed to be very satisfied
and to have learnt to better recognise and understand the symptoms. The
intervention is presumed to be beneficial for both caregivers and patients,
although results should be replicated with larger samples.

Key woRrDs: psychoeducational intervention, family, eating disorders, follow-up.

Introduccion

Los trastornos del comportamiento alimentario (TCA) tienen su inicio en la
adolescencia, se presentan principalmente en mujeres y en ocasiones pueden ser
confundidos con probleméticas de adolescente pudiendo pasar desapercibidos. La
misma negacion del problema por parte del adolescente puede retrasar el
diagndstico por el profesional. Los tratamientos pueden alcanzar una duracién
media de entre 4 y 6 afios, con tasas de recaidas elevadas y un porcentaje de
cronificacion que alcanza el 20% (Keel y Brown, 2010). Asimismo, se ha sefalado
el impacto de las enfermedades psiquiatricas en los miembros de la familia que
asumen el papel de cuidador (Fadden, Bebbington y Kuipers, 1987). Los
cuidadores familiares brindan una constante atencién a costa de su propia salud
fisica y mental y los efectos de la enfermedad alteran su rutina y clima familiar de
forma intensa (Highet, Thompson y King, 2005; Martin et al., 2011; Padierna et
al., 2013; Sepulveda, Kyriacou y Treasure, 2009; Sepulveda et al., 2012; Vazquez-
Arévalo, Ruiz-Martinez, Alvarez-Rayén, Mancilla-Diaz y Suck-Antonio, 2010).

La Guia Nacional Sanitaria (Agencia de Calidad del Sistema Nacional de Salud,
responsable de promover el tratamiento eficaz en los trastornos mentales)
recomienda que la familia debe ser incluida en el tratamiento de los TCA. En
general, las pruebas apoyan la utilidad de las intervenciones con la familia en los
TCA dirigidas a la calidad de vida de los cuidadores y, a su vez, pueden resultar en
mayores beneficios para los pacientes.

Un tipo de intervenciéon familiar son los programas de psicoeducacion grupal,
impartidos de forma independiente al tratamiento del paciente. Los programas de
psicoeducacion suelen combinar la informacion o educacion sobre la enfermedad
(sintomatologia, etiologia, evolucién, tratamientos, importancia del estrés
ambiental/familiar, etc.) con algun tipo de abordaje de solucion de problemas. Para
algunos trastornos, como esquizofrenia o trastorno bipolar, se han desarrollado
multitud de programas de psicoeducacién y estudiado ampliamente sus
consecuencias beneficiosas tanto en familiares como en la evolucion de la
enfermedad de los pacientes, en su tasa de recaidas o en la adherencia al
tratamiento (Lucksted, McFarlane, Downing y Dixon, 2012). Sin embargo, para los
TCA el desarrollo de programas de psicoeducacion ha sido mas reciente. Sélo se
han encontrado cinco programas para familiares tras una busqueda exhaustiva de
la literatura (Geist, Heinman, Stephens, Davis y Katzman, 2000; Holtkamp,
Herpertz-Dahlmann, Vlcet y Hagenah, 2005; Sepulveda, Lopez, Todd, Whitaker y
Treasure, 2008; Uehara, Kawashima, Goto, Tasaki y Someya, 2001; Zucker,
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Ferriter, Best y Brantley, 2005), de los cuales sélo tres evalian su impacto. Por una
lado, Geist et al. (2000) evaluaron los efectos en pacientes, con un seguimiento de
cuatro meses, pero no en los cuidadores. Estos autores, al comparar la
psicoeducacion con la terapia familiar, concluyeron que ambos tratamientos
fueron igualmente eficaces para el control del peso de las pacientes, aunque la
psicoeducacion es un método menos caro. Por otro lado, Uehara et al. (2001)
demostraron que un programa de psicoeducacion y de entrenamiento en solucién
de problemas disminufa la ansiedad y la emociéon expresada (EE) de los familiares al
tiempo que mejoraba la sintomatologia de los pacientes, aunque no evaluaron si
esos cambios se mantuvieron en el tiempo. Y, por ultimo, Sepulveda et al. (2008)
concluyeron que una intervencién familiar para promover conocimiento vy
habilidades de comunicaciéon consiguidé un menor impacto de la enfermedad en los
familiares y otros beneficios en su experiencia de cuidado. Este equipo realizd un
seguimiento tres meses después y observaron que los cambios se mantuvieron en
el tiempo. Sin embargo, no evaluaron las consecuencias en los pacientes. Por
tanto, ningun programa de psicoeducacion ha sido valorado tanto en familiares
como en pacientes, a la vez que evaluando que los cambios se mantengan en el
tiempo. Ademas, existe escasa informacion sobre ensayos clinicos basados en este
tipo de intervencién grupal familiar en TCA (Goddard et al., 2011), por lo que no
se puede determinar que un programa de psicoeducacién especifico sea superior a
otro.

En el presente trabajo, presentamos el desarrollo de un nuevo programa
estructurado grupal dirigido especificamente a familiares de pacientes con un TCA.
El nuevo “Programa de psicoeducacion familiar para TCA” se basé en un
programa anterior de Fairburn (2008) para pacientes con TCA que ha demostrado
una excelente eficacia (Fairburn et al., 2009) y que se ha adaptado a los familiares.
Se llevé a cabo un estudio piloto con tres objetivos: 1) determinar el nivel de
satisfaccion y de aceptacion por parte de los familiares con los contenidos del
programa; 2) explorar los cambios tras la intervencién, tanto en los familiares
(examinando si los talleres redujeron sus dificultades generales y especificas, el
malestar psicolégico y la EE) como en los pacientes (conductas alimentarias,
ansiedad y depresidon y malestar psicolégico) y 3) evaluar si los cambios se
mantenian después de tres meses.

Método
Participantes

Para este estudio piloto los participantes fueron reclutados de forma
consecutiva de la Unidad de Dia del Centro de Salud Mental de Usera del Hospital
Universitario 12 de Octubre de Madrid. Un total de 15 familiares y 14 pacientes
formaron parte de la muestra.

El grupo de familiares estuvo mayormente compuesto por mujeres (93,3%),
fundamentalmente madres (86,7%), casados (80%), con graduado escolar o un
nivel educativo inferior (53,3%) y empleados (53,3%). La edad media de los
familiares fue de 54,9 anos (DT= 8,2). El 73,3% convivia con su familiar enfermo.



136 GUTIERREZ, SEPULVEDA, ANASTASIADOU Y MEDINA-PRADAS

La media de tiempo que pasaban familiares y pacientes juntos fue de 57,5
horas/semana (DT= 54,2).

Respecto al grupo de pacientes, la mayoria eran chicas (92,9%) con una edad
media de 25,4 afios (DT= 6,1). En el momento de entrar en el estudio, el 28,6%
presentd un diagnéstico de anorexia nerviosa (AN), el 28,6% de bulimia nerviosa
(BN) y el 42,9% de TCA no especificado (TCA-NE) segun criterios del DSM-IV-R
(APA, 2002). Presentaban el trastorno desde hacia 4,7 anos de media (DT= 3,7). El
nivel de estudios fue en el 92,9% de los casos de bachillerato o superior (frente al
7,1% con graduado escolar como maximo). El 42,9% estaba trabajando frente al
50% que estaba en desempleo y un 7,1% que estudiaba. El 61,5% tenia pareja.

Instrumentos

Dentro del protocolo de evaluacién, se incluyeron medidas sociodemograficas
de los familiares y los pacientes (sexo, edad, nivel educativo, situacion laboral,
estado marital), asi como el parentesco, el tiempo de contacto y el tipo de
convivencia entre ambos. En el caso de los familiares se utilizaron los siguientes
instrumentos:

e “Cuestionario de percepcion de la enfermedad-breve” (Brief lliness Perception
Questionnaire, IPQ-Brief, Broadbent, Petrie, Main y Weinman, 2003). Evalta
las percepciones de los familiares sobre el TCA mediante 8 items
(consecuencias, duracion, control personal, control del tratamiento, identidad,
preocupacién, comprensién y respuesta emocional) evaluados en una escala
de 0 a 10 y un item abierto (causas). Se utiliza la puntuacién global calculada a
partir de los 8 primeros ftems. El rango de puntuaciones posible es de 0 a 80.
Quiles, Terol, Tirado y Beléndez (2007) validaron en Espafia la versiéon original
del IPQ (Moss-Morris et al., 2002) y Broadbent et al. (2003) demostraron que
ambas versiones se correspondian. Una puntuacién alta refleja una visiéon de la
enfermedad mas amenazante para el familiar.

e “Cuestionario de salud general” (General Health Questionnaire, GHQ-12;
Goldberg, 1992). Mide morbilidad psiquiatrica y malestar psicolégico en las
dos Ultimas semanas. Esta version de 12 items puntla en una escala de cuatro
puntos (0, 1, 2, 3), cuyo rango de puntuaciones va de 0 a 36. Cuenta con una
consistencia interna de 0,87. Mayores puntuaciones indican un mayor
malestar psicoldgico.

e “Inventario de la experiencia como cuidador” (Experience Caregiving
Inventory, ECI; Szmukler et al., 1996). Un total de 66 items con un formato
tipo Likert de cinco opciones de respuesta (de “0” a "4") evaltan la
experiencia general de cuidado del familiar en el Gltimo mes. 52 items de la
escala miden aspectos negativos del cuidado en ocho areas diferentes (rango
de 0 a 208). Puntuaciones mas altas se refieren a valoraciones mas negativas
de la experiencia de cuidado. Hay también una escala positiva (14 items, 2
areas que miden experiencia personal positiva y buena relacion con el
paciente), cuyo rango va de O a 56. Puntuaciones mas altas refieren
valoraciones mas positivas de la experiencia de cuidado. Ha sido validado en
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poblacion espafiola (Sepulveda, Graell et al., en prensa), presentando todas las
subescalas una consistencia interna entre 0,67 y 0,90.

“Escala de impacto de los sintomas de los trastornos alimentarios” (Eating
Disorders Symptom Impact Scale, EDSIS; Sepulveda, Whitney, Hankins y
Treasure, 2008). Consta de 24 items referidos al impacto que los sintomas
alimentarios tienen en el cuidador, es decir, mide la experiencia especifica de
cuidar en TCA. Concretamente, sus cuatro subescalas evaltan: el impacto de
la nutricion, de la culpa, del aislamiento social y de conductas disfuncionales.
El rango posible de puntuaciones global va de 0 a 96. Se ha validado en
poblacion espafiola (Carral-Fernandez, Sepulveda, Gémez del Barrio, Graell y
Treasure, 2013) presentando una excelente consistencia interna para la escala
total (a= 0,88). A mayor puntuacién, una valoracién mas negativa en aspectos
especificos de cuidado.

“Cuestionario familiar” (Family Questionnaire, FQ; Wiedemann, Rayki,
Feinstein y Hahlweg, 2002). Es un cuestionario que evalla la emocién
expresada (EE) de los familiares hacia el paciente. Consta de 20 items
distribuidos igualitariamente en dos subescalas: comentarios criticos (CC) y
sobreimplicacién emocional (SiE), evaluados de 1= “muy raramente” a 4=
“frecuentemente”. El rango para cada subescala va de 10 a 40. Sepulveda,
Anastasiadou et al. (2014) han realizado la validacion espafiola, obteniendo
una consistencia interna satisfactoria para ambas subescalas (CC: a= 0,82 y
SiE: a= 0,81). Una puntuacion mayor es indicador de mayores niveles de EE.
Para evaluar la aceptabilidad de los talleres por parte de los familiares se
utilizaron dos medidas. Por un lado, se registré la asistencia a las sesiones (tasa
de participacién) y se calculé la tasa de respuesta a las evaluaciones en forma
de porcentaje. Por otro lado, los familiares rellenaron tras la Ultima sesion un
cuestionario de 9 items disefiado ad hoc para medir su grado de satisfaccion
con el programa. Valoraron en una escala de 0 a 10 los contenidos especificos
recibidos clasificados en 5 items: 1) Diagndstico y causas, 2) Preocupacion
obsesiva por el peso y la figura, 3) Consecuencias médicas, 4) Sintomas
relacionados con la comida, y 5) Recursos y terapias para el tratamiento.
Asimismo, tuvieron que valorar de 0 a 10 los talleres en general en términos
de: 6) interés “;Los talleres eran lo que esperaba?”, 7) utilidad “;Cree que los
talleres seran Gtiles para mejorar su experiencia como cuidador?” y 8) ayuda —
“;Siente que los talleres le han proporcionado herramientas con las que
ayudar a la mejoria de su familiar?”. Y, finalmente, contestaron una pregunta
abierta comentando los talleres.

Para evaluar a los pacientes se utilizaron los siguientes instrumentos:

“Test de actitudes alimentarias” (Eating Attitudes Test, EAT-26; Garner,
Olmsted, Bohr y Garfinkel, 1982). Este cuestionario que consta de 26 items
que evallan actitudes y conductas asociadas a los TCA (bulimia, dieta,
preocupacion por la comida y control oral), con seis opciones de respuestas
gue van desde “nunca” hasta “siempre” (rango posible de puntuaciones de 0
a 78). Llas caracteristicas psicométricas de la validacién espafnola del
cuestionario con poblacion femenina adolescente (Gandarilla, Zorrilla,
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Sepulveda y Munoz, 2003) fueron similares (a= 0,88) a las de la version
original. Puntuaciones mas altas reflejan conductas alimentarias mas
disfuncionales.

e "Escala hospitalaria de ansiedad y depresion” (Hospital Anxiety and
Depression Scale, HADS; Zigmond y Snaith, 1983). Esta escala consta de dos
subescalas, ansiedad y depresion, cada una compuesta de 7 items con cuatro
alternativas de respuesta puntuadas de O a 3. Traducida y validada en espafiol
en muestra clinica (Quintana et al., 2003), quienes obtuvieron una fiabilidad
mayor de 0,86 para cada subescala. Posteriormente, se ha validado en
poblacion general con una fiabilidad similar (Terol et al.,, 2007). A mayor
puntuacion, mayor nivel de ansiedad o depresion.

e “Cuestionario de salud general” (General Health Questionnaire, GHQ-12,
Goldberg, 1992). Ya descrito en las medidas de familiares.

Procedimiento

El estudio fue revisado y aprobado por el Comité Etico del Hospital 12 de
Octubre y la participacion en el estudio fue voluntaria. Los participantes fueron
evaluados al inicio de la intervencion (To), al final de la intervencion (Ty) y en un
seguimiento a los 3 meses de la finalizacién de los talleres (T,). Todas las medidas
se obtuvieron a través de cuestionarios de lapiz y papel. A continuacion se
presenta una descripcion del programa de intervencion.

DESCRIPCION DEL “PROGRAMA DE PSICOEDUCACION FAMILIAR PARA TCA”

El programa de psicoeducaciéon consta de 6 sesiones-talleres de dos horas de
duraciéon cada una, llevadas a cabo quincenalmente en el plazo de tres meses. El
contenido de las sesiones estd especificado en la tabla 1. Los grupos estan
compuestos de 7 a 9 familias. El programa fue desarrollado por los autores con
base en el modelo de Fairburn (2008) y siguiendo la estructura y las dinamicas del
nuevo modelo colaborativo familiar de Treasure et al. (Sepulveda et al., 2008). Se
ha desarrollado un manual y material en formato diapositivas power point para
cada sesion, de forma estructurada como apoyo para trabajar en cada sesién-taller
de padres. Los objetivos del programa son identificar y comprender los sintomas
del TCA, conocer los recursos de tratamiento y ofrecer una perspectiva realista que
ayude a reducir el estigma. La metodologia incluye distintas actividades en parejas,
debates y tareas de reflexidon quincenales que se recogen al inicio de cada sesion.

Cada sesion esta dirigida por una psiquiatra, una enfermera y una psicéloga
con amplia formacién en habilidades clinicas basicas y en intervencion terapéutica
grupal, tanto para pacientes como para padres. Posteriormente, se realizaron
modificaciones para reducir texto y hacer graficos méas sencillos, se matizaron las
dindmicas para hacerlas mas atractivas y se fue adoptando un lenguaje mas
coloquial y apropiado para los padres.

Los padres participantes firmaron el consentimiento informado con las
normas del grupo, que incluyen la confidencialidad de los temas tratados y el
respeto por la intimidad del resto de participantes. Se recomendé no comentar de
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forma especifica ni detallada los temas tratados en cada sesién con el familiar
enfermo, aunque si con otros familiares cercanos. Los autores invitan a los lectores
interesados en obtener una copia del manual a ponerse en contacto con ellos.

Sesion 1. Presentacion de los TCA. Se inicia la sesiéon con la presentacion de
las normas del grupo. Seguidamente, se deja un tiempo para que en parejas se
presenten a otro participante como “madre o padre de”, haciéndolo
posteriormente de forma individual a todo el grupo. Asimismo, se les pide que
comenten en parejas qué saben de los TCA, contestdndose de forma grupal. A lo
largo de esta discusion, el profesional que lidera presentard la enfermedad de
forma exteriorizada como una “falsa amiga”, que estrecha las necesidades y
emociones de sus hijos y arriesga su vida. A través de vifietas se presentan las
caracteristicas clinicas y los subtipos diagnésticos.

Sesion 2. Consecuencias asociadas al TCA. Los padres participan, tras la
primera parte de repaso de la sesién anterior, comentando en pareja y luego en el
grupo los aspectos de la salud de sus hijos que mas les preocupan e impactan en la
familia. El profesional les explicara las consecuencias que en un principio y a corto
plazo pueden aliviar el malestar de sus hijos, pero que a medio y largo plazo les
perjudican gravemente. Describird cémo esta “falsa amiga” afecta a nivel
biomédico, psicolégico, social y familiar. Lo hara desde dos perspectivas, el cémo
afecta desde la desnutricion y desde la obesidad. Esta sesién aporta informacion
relevante de los comportamientos disfuncionales y funcionales de cada familia.

Sesion 3. Causas asociadas al TCA. ;Como se explica? (I). Los padres
participan y contestan en grupo a preguntas sobre las causas de la enfermedad de
sus hijos. Se favorece que surjan en el grupo los mitos, creencias y expectativas
(positivas o negativas) sobre la recuperacién. Se presentaran los mitos mas
comunes por parte de los familiares, con respuestas objetivas basadas en las
pruebas. En esta sesion, se ensefiard el modelo multicausal de TCA (Lask vy
Frampton, 2011; Toro, 1996) —previamente a la enfermedad confluyen diversos
factores predisponentes, sobre los que se producen los factores precipitantes y
conflictos emocionales relacionados a aspectos propios de la adolescencia y
adultez joven, a los que los hijos intentan dar una solucibn como pueden
escogiendo a la FA que marca la sobrevaloracion de la figura y el peso en
detrimento de otros aspectos que configuren su autoestima. Esta respuesta se
perpetuara a través de los factores mantenedores de la enfermedad.

Sesion 4. Factores de mantenimiento. ;Coémo se explica? (). Los padres
discuten en parejas qué explicacion ofrecen ellos al mantenimiento de la
enfermedad y si han observado cambios en los sintomas a lo largo del tiempo. El
profesional que lidera presentard el modelo transdiagnéstico (Fairburn, 2008).
Después, se discuten en el grupo las distintas funciones de los sintomas
(sobreingesta, dieta restrictiva, autoevaluacion basada en el peso, etc.) o, dicho de
otro modo, en qué sentido la “falsa amiga” encadena a sus hijos. Se iran
ofreciendo explicaciones asequibles e ilustradas de modelos biopsicosociales para
ayudar a entender el mantenimiento de los sintomas de sus hijos (Brunch, 1973;
Fonagy, 2005; Mahoney y Mahoney, 1985; Orbach, 1985; Vasquez Echevarria,
2004; Williams, Williams, Desmarais y Ravenscroft, 2003).



140 GUTIERREZ, SEPULVEDA, ANASTASIADOU Y MEDINA-PRADAS

Sesion 5. ;Cémo puedo ayudar yo? Los padres discuten en parejas sobre lo
gue han aprendido que les sirva para ayudar a sus hijos. El profesional que lidera
describird tres posibles déficit o necesidades de sus hijos, de los cudles se
aprovecha la “falsa amiga”: 1) el perfeccionismo o autoexigencia, 2) la
impulsividad, y 3) la baja autoestima. Se trata de obtener del grupo formas mas
tolerantes de actuar y relacionarse con el familiar enfermo.

Sesion 6. ;Coémo pueden ayudar los profesionales? Se les pregunta a los
padres de forma grupal qué recursos y tratamientos tienen o han tenido sus hijos.
Posteriormente, el profesional describird todos los recursos publicos sanitarios que
ofrece el sistema nacional de salud. Para terminar, se les recomienda que sigan en
contacto y que pasen sus teléfonos y correos entre los miembros del grupo.

Tabla 1
Descripcién del “Programa de psicoeducaciéon familiar para trastornos del comportamiento
alimentario (TCA)”

Médulo I. EI TCA

Sesion 1. Presentacion de los TCA Sesion 2. Consecuencias asociadas al TCA

e ;QuéesunTCA? e Consecuencias psicoldgicas

e Diagndstico y caracteristicas generales e Consecuencias sociales/familiares

e Subtipos. Externalizar la enfermedad o Consecuencias fisicas y riesgos para la salud

(“falsa amiga”)
e Prevalencia y epidemiologia
e Curso y pronostico

Modulo IIl. Cémo se produce el TCA

Sesiéon 3. ;Cémo se explica? (I): causas Sesion 4. ;Cémo se explica? (Il): factores de
asociadas al TCA mantenimiento del TCA

Modelo multicausal del TCA Modelo transdiagndstico del TCA

e Mitos y realidades sobre el TCA Perspectivas psicoanaliticas y relacional sistémica

e Factores predisponentes e Preocupaciones extremas sobre el cuerpo y el

e Factores precipitantes peso

e Factores mantenedores * Dieta extrema

e Comer compulsivamente
e Funcion del sintoma del TCA: regulacion
emocional a través de los sintomas

Modulo lll. Tratamiento del TCA

Sesiéon 5. ;Cémo puedo ayudar yo? Sesién 6. ¢ Cémo pueden ayudar los

Hijos y padres frente a la enfermedad profesionales?

e Padres ante el TCA Recursos publicos para el tratamiento del TCA
- Proceso de motivacién al cambio e Contexto de tratamiento
- Lineas generales de afrontamiento o Coordinacion multidisciplinar

¢ Hijo enfermo ante el TCA e Red de tratamiento

Niveles de cuidado

Niveles de atencion
Hospitalizacion

Unidad de TCA

Tratamiento ambulatorio
Tratamiento psicofarmacolégico
Tratamiento psicoterapéutico

- Vomitos autoinducidos
- Mal uso de diuréticos y laxantes
- El ejercicio fisico en el TCA:
sobreejercicio vs. ejercicio supervisado
e Relacion entre padres e hijos ante el TCA
- Ciclos de interaccion en torno a la
emocion expresada
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Anadlisis estadistico

Los analisis fueron realizados con el programa SPSS versién 15.0 (SPSS, 2006).
Se calcularon los descriptivos (medias, desviaciones tipicas y/o porcentajes) de
todas las medidas sociodemograficas, clinicas y psicoldgicas. Se utilizd la prueba de
Shapiro-Wilk y se comprobd que las variables seguian una distribuciéon normal. La
evolucion de las distintas variables a lo largo de los distintos momentos (To, Ty y T2)
y los cambios producidos en las mismas se analizaron mediante analisis de la
varianza (ANOVA). Previamente, se realizd el test de Mauchly para la asuncién de
la esfericidad. En los casos en los que se encontrd significacion en las
comparaciones globales, se llevaron a cabo comparaciones por pares siguiendo un
efecto principal significativo del tiempo (pruebas post hoc de Bonferroni).
Finalmente, se calculd la d de Cohen para indicar la magnitud de la diferencia de
grupo entre cada par de intervalos de tiempo. Segun su autor (Cohen, 1998), un
tamafo del efecto de 0,2 a 0,30 seria un efecto “pequefio”, alrededor de 0,50
serfa un efecto “medio” y a partir de 0,80 seria “alto”.

Aunque el niUmero de anélisis estadisticos es superior al permitido para fijar el
error tipo | en el habitual 5%, no se hicieron correcciones debido a la naturaleza
exploratoria de la investigacion. Por esa misma razon, a pesar de que se considerd
como diferencia significativa el valor p< 0,05, las tendencias a la significacion (p=
0,06-0,20) también se tuvieron en cuenta.

Resultados
Aceptabilidad y viabilidad del programa

La tasa de participacion de los familiares en los talleres fue elevada, un 93,3%
de los cuidadores lo completaron (definido como asistir a 4 sesiones o mas). La
tasa de respuesta en el postratamiento (T) fue 100% (n= 15)y 73,3% (n=11) en
el seguimiento a los tres meses (T,). Los familiares (14 de 15) completaron al final
de la Ultima sesién el cuestionario de satisfaccion sobre los talleres de
psicoeducacion recibidos.

En cuanto a los pacientes, la tasa de respuesta a los cuestionarios fue 92,9%
(n= 13) para la evaluacion Ty y 71,4% (n= 10) para la evaluacion de seguimiento

2.

En cuanto a los contenidos especificos del programa y su nivel de satisfaccion,
la mayoria consideré que les habian ayudado mucho los contenidos referentes al
diagnostico y las causas (puntuaciéon> 7: 13/14 familiares; nota media global=7,7),
les parecié Util entender la preocupaciéon y obsesion de la persona afectada por el
peso y la figura (puntuacion> 7: 12/14; M= 7,7), también les ayudd conocer las
consecuencias que podria tener el TCA (puntuacién> 7: 13/14; M= 8,1), les sirvio
para enfrentarse a los sintomas relacionados con la comida (puntuacién> 7: 10/14;
M=7,7) y consideraron de gran utilidad conocer los recursos y terapias disponibles
para el tratamiento de las personas con un TCA (puntuacién> 7: 12/14; M= 7,6).

En general, la mayoria consider6é que los talleres cumplieron en gran medida
sus expectativas (dando una puntuaciéon> 7: 9/14 familiares; M= 7,2), es decir, los
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contenidos y objetivos de la intervencién les parecieron interesantes. Les fueron
muy Utiles para mejorar su experiencia como cuidadores (puntuacion> 7: 13/14
familiares; M= 8,6) y sintieron que les proporcionaron herramientas para poder
cuidar mejor (puntuacion> 7: 12/14; M= 8,2).

Finalmente, en respuesta a la pregunta abierta sobre si los talleres les habian
proporcionado herramientas para ayudar a su familiar, los participantes
mencionaron haber ganado conocimientos practicos sobre el trastorno de sus
familiares y de servir de ayuda para su rol como cuidadores. Los talleres fueron
muy valorados también por ofrecer la posibilidad de encuentro con otras personas
en circunstancias similares.

Cambios en la percepcion sobre el trastorno alimentario, la experiencia de cuidado,
el malestar y la emocion expresada de los cuidadores tras la intervencion

El malestar psicolégico de los familiares, las valoraciones subjetivas sobre la
enfermedad, la EE y su experiencia de cuidado en el periodo To, T1 y T2 se muestran
en la tabla 2. Dado que las pruebas de esfericidad de Mauchly para los distintos
analisis no fueron estadisticamente significativas, no se necesité hacer correcciones
en los analisis ANOVA. En general, los resultados del ANOVA de medidas repetidas
demostraron un descenso significativo del malestar psicolégico de los cuidadores
segun el GHQ-12, asi como de la experiencia de cuidado general negativa (ECI) a
lo largo del tiempo tras la intervenciéon. Las comparaciones post hoc de Bonferroni
revelaron que las reducciones fueron significativas solo entre linea base y
seguimiento para el nivel de malestar psicolégico segin el GHQ-12 (T,< To),
aunque también se encontraron tendencias a la significacion en la experiencia
negativa de cuidado (ECI) entre la linea base y el sequimiento (To< To) y tras la
intervencion y el seguimiento (To< Ty).

Los resultados revelaron también claras tendencia a la significacién. Se
observé una experiencia de cuidado general cada vez mas positiva para los
familiares (ECI), sobre todo entre linea base y al final de la intervencién (Ti> To), asi
como una reducciéon del impacto especifico del TCA (EDSIS). Ademas, los niveles
de EE (FQ), tanto de los niveles de comentarios criticos hacia la paciente como los
niveles de sobreimplicacion, también fueron en descenso; especialmente, los
niveles de SiE en el seguimiento. Por Ultimo, se observd que la percepcion
amenazante que tuvieron del trastorno (IPQ-Breve) también descendié a lo largo
del tiempo afectado por la intervencion, sobre todo entre linea base y seguimiento
(To< To), aunque estas diferencias no alcanzaron la significacion estadistica.

En resumen, todos los cambios producidos por la intervencién en los
diferentes aspectos de los cuidadores se mantuvieron en el seguimiento (T,=Ty) e,
incluso, continuaron mejorando, como es el caso de la experiencia negativa de
cuidador y los niveles de SIiE (T,< Ty). Los tamafos del efecto para las relaciones
comentadas fueron medios (de 0,45 a 0,72).
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Cambios en la sintomatologia alimentaria y los sintomas afectivos de los pacientes
tras la intervencion

Los cambios en la sintomatologia alimentaria de los pacientes, sus niveles de
ansiedad y depresion y su malestar psicolégico en To, T1 y T2 estan en la tabla 3.
Las comparaciones globales (ANOVA) mostraron una mejora estadisticamente
significativa en cuanto a los sintomas alimentarios (EAT-26) y el nivel de malestar
de los pacientes (GHQ-12). Asimismo, a un nivel estadisticamente no significativo
pero si en tendencia, se observa que los niveles de ansiedad y depresion (HADS)
fueron disminuyendo a lo largo del tiempo, con la excepcion de la ansiedad en el
momento del seguimiento que, en lugar de bajar, subid (T,> Ty), con una
magnitud del efecto de 0,73.

Al comparar especificamente entre los diferentes tiempos a lo largo del
programa (comparaciones post hoc de Bonferroni), se observé que los sintomas
alimentarios decrecieron significativamente, pero no inmediatamente después de
la intervencion a sus cuidadores (Ti= To) —a pesar de un descenso clinico— sino a los
tres meses (T,< Ty y To< To). Los sintomas afectivos (ansiedad, depresion y malestar
psicolégico) también cambiaron significativamente a los 3 meses de seguimiento.
Concretamente, los niveles de depresiéon (To< Toy To< Ty) y el malestar psicoldgico
(T,< To). Los tamanos del efecto para las relaciones comentadas fueron grandes (de
0,70 a 2,23).

Tabla 3
Distribucion de las puntuaciones de las pacientes a lo largo del tiempo (To, T1y T2)
Linea de Postinterv Sequi Comparacion Comparacion
base encion miento global por pares
- (To) (M) (T2) To-
Variables n Ne 14 Ne 13 N= 10 To-Tr-T2 T, To-T2 | Ta-T2
mon | mon | mon ESta‘?;t'com d de Cohen
Actitudes
ante la 33,29 20,86 10,71 10,29 . .
Alimentacion | 7 | (14.15) | (9,03) (4,42) 0,002) | 13223154
(EAT-26)
Ansiedad 10,44 9,78 11,67 1,77
(HADS) 1 (88 (2.82) (2,78) 0,20 | 9% | 046|073
Depresion 11,56 10,78 9,56 5,077 .| 0,70
(HADS) ol @70 | @oo | s 008 |2 |09
Malestar
Co 19,56 15,89 8,89 3,57
Psicolégico 9 ! ! ! ! 0,34 | 1,00 | 0,69
(GHQ-12) (11,51) (11,17) (10,45) (0,052)

Notas: = ANOVA medidas repetidas (F); p= en negrilla, lo significativo (p< 0,05) o con tendencia a la
significacion (0,05-0,20). “Es significativo (p< 0,05) segun la prueba post hoc de Bonferroni: To< Toy Ta<
T: en EAT-26. *Tendencia a la significacion (p=0,05-0,20) segun la prueba post hoc de Bonferroni: T.<
Toy T2< T1 en Depresion (HADS); To< To en GHQ-12.
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Discusion

El objetivo de este estudio piloto fue presentar el “Programa de
psicoeducacion familiar para TCA” y evaluar su aceptabilidad e impacto en una
muestra de cuidadores y pacientes adultos ambulatorios. La adherencia a la
intervencién fue alta, mostrando que fue bien aceptada (14/15 familiares vinieron
a un minimo de cuatro sesiones). El contenido y la forma de los talleres fueron
juzgados como relevantes y de utilidad. El feedback cualitativo sugirié que los
cuidadores aprendieron de los talleres sobre la enfermedad padecida por su
familiar y que esto ademas repercutié positivamente en su estado emocional, sus
habilidades de manejo con ellos y en su experiencia de cuidado. Ademas de estos,
hubo otros beneficios expresados fruto del encuentro con otras personas en una
situacion similar. El formato de psicoeducacion tiene como beneficio principal el
adoptar un enfogue no patolégico de dindmica grupal, de contacto con iguales
gue mantienen experiencias y preocupaciones similares, principalmente centrado
en que los familiares aprendan informacién acerca del trastorno, por oposiciéon a
tratamientos clinicos que ignoran a la familia o a tratamientos con sesiones
familiares puntuales individualizadas.

Los resultados también parecieron indicar que los beneficios de participar en
las sesiones del programa de psicoeducacién incluyeron una reduccion en el nivel
de malestar general y dificultades inherentes al cuidado de alguien con un TCA.
Estos cambios se mantuvieron a lo largo del tiempo; concretamente, los beneficios
se mantuvieron al mismo nivel tras tres meses en comparacién con el momento
justo después de la intervencion. Todo esto se relaciond con dimensiones
generales y especificas de su rol como cuidadores, asi como con sus niveles de EE,
malestar y amenaza percibida de la enfermedad. Estos resultados son consistentes
con los estudios previos que encontraron efectos positivos de realizar grupos de
psicoeducacion (Uehara et al. 2001) y/o centrados en habilidades (Sepulveda et al.
2008; Zucker et al. 2005) para cuidadores de personas con trastornos alimentarios.
Ningun estudio de esta indole se ha efectuado con anterioridad en Espafia. Por
tanto, estos resultados sugieren que estos talleres son beneficiosos para personas
gue cuidan de una persona adulta con TCA en nuestro contexto. Futuros estudios
con muestras mas amplias deberian confirmarlos.

En el presente estudio se explora también el impacto de la intervencién en los
pacientes y en la enfermedad, lo que ha permitido profundizar en el efecto que
pueda tener el programa en la eficacia de los cuidadores como tales. Los
resultados al respecto han sido muy alentadores, al encontrarse consecuencias
positivas también sobre los pacientes —en linea con los Unicos dos estudios
anteriores, Geist et al. (2000) y Uehara et al. (2001). Se observé una mejora tanto
en las conductas alimentarias disfuncionales como en los sintomas afectivos y en el
malestar general (GHQ-12). Curiosamente, esta mejora no se produjo
inmediatamente después de la intervencién sino a los tres meses del seguimiento.
Parece razonable pensar que los cuidadores en ese tiempo asimilaron y pusieron
en préactica todo lo aprendido durante los talleres; se requirié tiempo para que los
cambios producidos en los cuidadores tuvieran su efecto en sus familiares
enfermos. Podemos inferir que el descenso de los niveles de sobreimplicacion
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emocional (SiE) de los cuidadores hacia los pacientes tras el periodo de
seguimiento, también influyd en esas mejoras, en linea con los estudios que
remarcan la estrecha relacion entre los niveles de EE y la sintomatologia
alimentaria (Medina-Pradas, Navarro, Lopez, Grau y Obiols, 2011).

Este estudio piloto es un paso ineludible para examinar la aceptacion y
viabilidad del programa intervenciéon para las familias, es un paso necesario para
poder evaluar posteriormente la eficacia del mismo. El feedback cualitativo sugiere
gue los cuidadores fueron capaces de captar los conceptos y que los beneficios a
corto plazo de asistir a los talleres fueron evaluados positivamente. Lo que si
permite valorar este estudio es las técnicas e informacién utilizadas en el
programa, recomendando que se adopte de forma estandarizada como parte del
tratamiento de las familias que acuden a un dispositivo de Salud Mental y
pudiendo servir de complemento a la intervencién individual de los pacientes. Las
tendencias de los cambios, ofrecen resultados alentadores, sin embargo, podria ser
gue las mejoras en la experiencia de cuidado y en el malestar de los cuidadores, asi
como en los sintomas de los pacientes, fueran simplemente cambios espontaneos
en el tiempo o el resultado de efectos no especificos, como atencién o apoyo, mas
que de los procedimientos y contenidos ensefados en los talleres. Para evaluar la
eficacia de esta intervencién, serfa necesario un disefio de ensayo aleatorizado
controlado. En esta linea, nuestro grupo esta llevando a cabo una comparacién
entre el presente “Programa de psicoeducacion familiar para TCA” y el “Programa
Maudsley de Intervencién con Familias de TCA” (Sepulveda et al. 2008). Asimismo,
de cara a futura investigacion, se recomiendan también estudios con seguimientos
mas amplios para examinar si los cambios se mantienen a mas a largo plazo.

En definitiva, esta intervencién parece que puede ayudar tanto a cuidadores a
cargo de una persona con un TCA en tratamiento ambulatorio como al propio
enfermo. Se sabe que el tratamiento recomendado como eleccién primaria para
los TCA es el ambulatorio (Agencia de Calidad del Sistema Nacional de Salud,
2009), recayendo el cuidado mayormente sobre los familiares. Los hallazgos
preliminares del presente estudio piloto sugieren que el “Programa de
psicoeducacion familiar para TCA” es aceptable, viable y rentable en cuanto a
coste y beneficios y recomienda su uso y mas estudios de su eficacia.
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