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RESUMEN

JUSTIFICACION

Los TCA son alteraciones mentales graves con gran incidencia y prevalencia mundial, que
afectan a personas en edad de desarrollo (mayormente chicas), por lo que habitualmente se
encuentran bajo el cuidado de sus familias. Los TCA tienen serias consecuencias en quienes los
padecen y, por lo tanto, los cuidadores de estas personas se enfrentan a grandes retos para la

asistencia de sus seres queridos.

OBJETIVO

Esta revision critica pretende describir la experiencia de vida de los cuidadores e identificar sus
necesidades, ya que es una realidad desconocida que, como enfermeras, debemos investigar,

analizar y comprender, para responder adecuadamente a dichas necesidades.

METODOLOGIA

Con las palabras clave: “Eating disorders”, “caregivers”,
las bases de datos de: Medline-Ovid, PsycINFO-Ovid, Cinahl, Ovid Embase, The Cochrane
Library, y Science Direct.

life experience” y “needs”, se revisaron

RESULTADOS

Se seleccionaron 15 estudios que analizaban la experiencia de vida de los cuidadores de
personas con un TCA, sus necesidades y/o intervenciones dirigidas a cubrir estas Ultimas. Entre
ellos 2 estudios cualitativos, 1 metasintesis de estudios cualitativos, 3 ensayos clinicos
aleatorizados, 1 estudio longitudinal, 4 estudios transversales, 1 estudio prospectivo, 2 estudios

descriptivos y 1 estudio comparativo.

Estos estudios fueron publicados entre los afios 2004-2019.

CONCLUSION

Los cuidadores de personas con un TCA se enfrentan a grandes niveles de ansiedad, depresion,
estrés, frustracion, impotencia, culpabilidad y sobrecarga que provocan una disminucién en su
calidad de vida. Las necesidades emanadas de los estudios recogen: la informacién acerca de
los TCA en general y, concretamente, del proceso que sufren sus hijas; el apoyo emocional tanto
profesional como informal; y las estrategias de afrontamiento, gestién y adaptacion a la situacion.

Desde AP, como enfermeras podriamos dar respuesta a muchas de estas necesidades.



OBIJETIVO

Objetivo: Describir la experiencia de vida e identificar las necesidades de los cuidadores de

personas con TCA.



MARCO CONCEPTUAL Y JUSTIFICACION

Los Trastornos de la Conducta Alimentaria (TCA) son un conjunto de alteraciones
psicolégicas caracterizadas por severos desdrdenes en las ingestas!2. Son graves variaciones
en las conductas relacionadas con la alimentacion y el control de peso que afectan a millones de
personas en todo el mundo, independientemente de la raza, edad, nacionalidad o sexo, e
implican considerables costes personales (fisicos y psicoldgicos), familiares (ruptura de la unidad
familiar) y sociales (aislamiento social, pérdida de relaciones sociales)3“. No obstante, a pesar
de la incidencia de dichos trastornos, existe en la poblacién un gran desconocimiento respecto a
estos, lo que ha provocado durante el tiempo una estigmatizacion del problema, dificultando la

deteccion y la busqueda de ayuda por parte de quienes lo sufren>8,

Existen diferentes tipos de TCA (anexo 1), entre los que destacan la anorexia nerviosa
(AN) y la bulimia nerviosa (BN). La AN se caracteriza principalmente por un bajo indice de masa
corporal, por debajo del IMC saludable’; por una imagen corporal distorsionada, es decir, quienes
la padecen se ven a si mismas gordas, a pesar de encontrarse en infrapeso, provocando temor
a aumentar de peso y deseo de perderlo, algo que logran mediante la restriccion excesiva de
alimentos, el ejercicio fisico sin moderacién, actitudes purgativas o el uso de laxantes y
diuréticos®°. Ademas, la anorexia también se caracteriza por provocar amenorrea en las mujeres.

La AN se divide en 2 subtipos: restrictiva y purgativa.

Quienes padecen AN restrictiva comienzan disminuyendo la ingesta, y muchas acaban
siguiendo una dieta muy restringida, limitada a unos pocos alimentos, cerca del ayuno. El
ejercicio fisico excesivo también es tipico, estas personas no reconocen el cansancio y
mantienen un alto nivel de actividad; dicho ejercicio es parte de la autodisciplina para no
engordar. Lograda la pérdida de peso, siguen reduciendo la cantidad de calorias diarias, y la
preocupacion sobre la comida aumenta, acrecentando el miedo a no tener control sobre su
apetitol®. En el caso de la AN purgativa, quienes la padecen recurren a métodos como el vémito

o la utilizacion de laxantes y diuréticos para eliminar el “exceso” caldrico de sus ingestas®.

Por otra parte, la BN, esta caracterizada por episodios de ingesta exagerada e impulsiva
de alimentos en periodos cortos de tiempo, denominados atracones, que generan culpabilidad,
por lo que son seguidos de una accidén compensatoria inmediata para eliminar o minimizar las
consecuencias del exceso, pudiendo ser la induccion del vomito, la utilizacion de laxantes y
diuréticos o el ayuno posterior8°. Estos atracones no pueden prevenirse ni interrumpirse una vez

iniciados. Quienes los sufren sienten una pérdida total de control sobre ellos??.

A diferencia de la AN, en la BN el peso puede ser normal, alto o bajo, es decir, el peso
no es una caracteristica definitoria de la bulimia!?. De hecho, segun diversos estudios, una de
cada dos o tres personas con BN son obesas o seran obesas, lo que las hace susceptibles de

sufrir complicaciones relacionadas con la obesidad, ademas de las relacionadas con la BN*3,



Tanto en la anorexia como en la bulimia son mdltiples las causas que pueden
desencadenar este tipo de enfermedades mentales: factores genéticos, psicologicos, familiares,
sociales y culturales. Los factores de riesgo, predisponentes, precipitantes y de mantenimiento

de la enfermedad son los siguientes!415:

FACTORES DE RIESGO FACTORES PRECIPITANTES

e Adolescencia Pérdida de un ser querido

* Sexo femenino Problemas familiares

e Estructuray funcionamiento
familiar insatisfactorio

e Cultura de la sociedad en la que se

vive

Relaciones sexuales conflictivas

Variaciones de peso

FACTORES PREDISPONENTES FACTORES DE MANTENIMIENTO

e Factores socioculturales e Malnutricion

e Factores familiares e Alteracionen los

e Factores individuales neurotransmisores que controlan
o Genéticos laingesta

Retraso en el vaciamiento gastrico
Alteraciones en la dinamica familiar
Aislamiento social

Actividad fisica

o Neuroendocrinos

o Psicologicos

o Otros factores fisicos: la
obesidad o la tendencia al
sobrepeso

El TCA es un problema de salud que afecta a gran parte de la poblacién femenina?, su
mayor incidencia se presenta entre las chicas en fase media y final de la adolescencia, periodo
de cambios fisicos, psicolégicos, sociales y mentales, ademas de tratarse de una etapa de
vulnerabilidad para la aparicion de conductas de riesgo®°6. En las mujeres adolescentes de los
paises occidentales se estima una prevalencia del 1% para la AN y del 2-4% para la BN,

aumentando dichas cifras cada afiol’.

La edad maxima de aparicion de los TCA es de 15 a 25 afios, es decir, en un momento
de desarrollo sensible, en el que los cuidadores normalmente son los padres y madres, quienes
estan en contacto directo y sufren junto con sus hijas las consecuencias de los trastornos!3. Los
cuidadores son aquellos que proporcionan cuidados a quien necesita supervision o asistencia
durante el curso de una enfermedad y en adelante, asisten y ayudan a quien tiene algun tipo de
dificultad para realizar de forma adecuada las actividades de la vida diaria, centrando su vida en
las necesidades del enfermo. El concepto se refiere a la familia (padres, madres, cényuges,

hermanos, hermanas) o amigos y amigas?8.



Caracteristicas habituales de los cuidadores de
personas con un TCA

Viven con la persona enferma

Estan en edad laboral

Tienen una red social amplia

No tienen conocimientos acerca de estos

trastornos

e Poseen estilos de vida acordes con sus niveles
econdmicos (comunmente nivel socioecondmico
medio)

Tabla 1. Fuente: elaboracién propia.

Los estudios demuestran que los cuidadores de las personas con TCA sufren
consecuencias que afectan a todos los ambitos de su vida, entre las que destacan la angustia,

la sobrecarga, la impotencia, la culpabilidad y el estrés?8.

La duraciéon media de la enfermedad es de unos 6 afos, afectando a personas cada vez
mas jovenes. Una de cada seis o siete mujeres jévenes en Europa padece un TCA Yy la AN es
uno de los trastornos mas comunes en la adolescencia, implicando, de nuevo, a los cuidadores
que no solo se enfrentan a la etapa de cambios que es la adolescencia, sino que ademas han
de afrontar dicha etapa de sus hijas con un trastorno tan grave como la anorexia. Las tasas de
mortalidad son casi el doble para las personas con TCA que para la poblacion general y, casi
seis veces mas altas para las personas con AN3, La mortalidad de los TCA es elevada, tanto
por consecuencia directa de las complicaciones de los trastornos en si como por el suicidio, de
hecho, hay pruebas que sugieren que la mortalidad por suicidio puede ser mayor en los TCA que
en cualquier otra enfermedad psiquiatrical®. Ademas, aunque tanto en la AN como en la BN
existe posibilidad de recuperacion total, en muchos casos se mantienen arraigados patrones
alimentarios, o distorsion en la imagen corporal por el resto de la vida de las personas que los
padecen, por lo que pueden llegar a desarrollar cronicidad del TCA, lo que aumenta, alin mas,

las repercusiones que tiene tanto en los pacientes como en sus cuidadores?°.

En cuanto al tratamiento de los TCA, cabe sefialar que existe controversia entre los
propios profesionales de la salud, ya que no hay un consenso total de la terapia idénea para
estos trastornos?'. No obstante, concretamente en nuestro ambito sanitario se podria afirmar que

los profesionales se adhieren a un mismo patron?2.
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Figura 1: Tratamiento mixto ofrecido por Osakidetza. Fuente: elaboracion propia.

No debemos olvidarnos del papel de la enfermera en estos casos, ya que es la primera
persona de esta rueda con quien tienen contacto las personas que piden ayuda en nuestro
ambito sanitario: ella realiza la entrevista y valoracién inicial e identifica en un principio las
necesidades de la persona con TCA (ingreso hospitalario, seguimiento ambulatorio, hospital de
dia). Este primer contacto es primordial ya que la enfermera se encargard de generar un
ambiente de confianza y seguridad con la paciente, facilitando una adherencia al tratamiento y a
la terapia posterior?324, Ademas, esta presente durante todo el proceso acompafiando a los

pacientes en momentos imprescindibles como la toma de constantes y el control de peso.

En este tratamiento es imprescindible la figura de los cuidadores ya que seran quienes
estén mas capacitados para dar la informacion relativa a las conductas que adoptan quienes
sufren el TCA, ademas de que ellos mismos van a formar parte la vigilancia previamente

comentada.

Por otra parte, existen asociaciones como ACABE (Asociacion Contra la Anorexia y la
Bulimia de Alava) cuyos objetivos son mejorar la calidad de vida de las personas afectadas y sus
familias brindandoles informacion y asesoramiento, participando en actividades preventivas,
difundiendo y sensibilizando socialmente sobre los TCA y sus consecuencias. En ACABE
concretamente, esta presente un psicélogo que ofrece psicoterapia individual y se organizan
grupos de apoyo tanto para las personas que sufren el trastorno como para sus cuidadores y

cuidadoras?>.

No obstante, a pesar de la gravedad del trastorno y de los dafios que genera en quienes
lo padecen y en quienes les cuidan, la investigacion acerca de la experiencia de vida de estos
ultimos se encuentra todavia en desarrollo. Considerando que en la mayoria de los casos los

pacientes no tienen conciencia de enfermedad y los que lo detectan, tratan y acompafian son los



padres o madres, es importante conocer tanto su experiencia de vida como sus necesidades,

para poder implementar intervenciones adecuadas para satisfacerlas!®2627,

Ampliar el estudio de estos casos dara consistencia a los conocimientos de la disciplina
y apoyara en la evidencia la educacion en autocuidados. Unos mejores autocuidados permitiran
mejorar la calidad de vida, disminuyendo el sufrimiento de los cuidadores, y repercutiran en la

sostenibilidad del sistema sanitario al disminuir los costes.



METODOLOGIA

Con la finalidad de dar respuesta al objetivo, se ha realizado una revision critica de la
literatura. Este tipo de disefio requiere un proceso de busqueda exhaustivo. Para ello, se

comenz6 definiendo el tema y el objetivo del mismo.

Mas tarde, se desglosaron los conceptos que conformaban el objetivo. Una vez
analizados, se articularon sus sinénimos y se tradujeron al inglés. Después, dichos términos
fueron traducidos al lenguaje controlado de cada base de datos, obteniendo las palabras clave

(Véase Anexo 2: Tabla de conceptos).

Una vez obtenidos los descriptores, se combinaron con los booleanos “AND” y “OR” con
el propésito de asegurar una busqueda mas efectiva. Asi, se ejecutaron diferentes ecuaciones
de budsqueda. Se realizaron dichas busquedas en bases de datos internacionales; Medline Ovid,
PsycINFO, Cinahl, Embase y Cochrane. Del mismo modo, se realizaron bisquedas manuales

con el motor de busqueda Science Direct. Todo ello queda reflejado en el Anexo 3: Proceso de

bUsqueda bibliogréfica.

Asimismo, se establecieron los siguientes criterios de inclusion y exclusion para limitar

la busqueda todo lo posible y obtener concrecion.

Criterios de inclusiéon y exclusion:

CRITERIOS DE INCLUSION CRITERIOS DE EXCLUSION
Fuentes pnmarias (ensayos clinicos
experimentales controlados y no
controlados, estudios observacionales,

Tipo de publicacion estudios descriptivos, estudios

cualitativos) y fuentes secundarias
(revisiones sistematicas de la literatura
metaanalisis), a texto completo.

Cartas al director, experiencias
personales, textos incompletos.

Publicaciones cuyos pariicipantes sean
Tipo de articulos cuidadores de personas con TCA,
padres, hermanos.
Se incluyeron todos los articulos
posteriores al 2000 dada la poca
Fechas de publicacicn bibliografia actualizada que exploran Articulos anteriores al afio 2000.
ciertas practicas de cuidados.

Publicaciones en idiomas que no

Idioma de las publicaciones Publicaciones en inglés o espaiiol. A .
p 9 P fueran inglés o espaifiol.

Tabla 2. Fuente: elaboracion propia.

Después de la busqueda y con los resultados obtenidos, se realizé un proceso de

seleccién critica que se descompuso en tres fases, proyectado en el Anexo 4: Diagrama de flujo.

En la primera fase, se obtuvieron 407 articulos de las diferentes bases de datos, de los cuales

10

Publicaciones que solo se centren en
la experiencia de personas con TCA.



se seleccionaron 143 articulos para una primera lectura por abstract y titulo. En la segunda fase,
se excluyeron 89 articulos por no cumplir el objetivo ni los criterios de inclusion y exclusién
establecidos. En la tercera fase, se obtuvieron 54 articulos, a los que se sumaron 7 articulos de
busquedas manuales. De estos 61 articulos, se llevé a cabo un andlisis critico de la literatura
hasta que finalmente se eligieron los 15 que mas se adaptaban al objetivo de basqueda (Anexo

5: Lectura critica) con el propésito de evaluar su fiabilidad de ejecucién. Posteriormente, se

descompuso la informacién relevante de cada articulo para facilitar la comprension e

interpretacién de los datos (Anexo 6: Tabla resumen de articulos). Tras el analisis de los

resultados, se agruparon y reagruparon los diferentes topicos en varias dimensiones, creando
asi, el arbol categorial (Anexo 7: Arbol categorial).
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RESULTADOS Y DISCUSION

Los resultados de esta revision critica emergen de 15 estudios seleccionados en el
proceso de busqueda. Entre ellos 2 estudios cualitativos, 1 metasintesis de estudios cualitativos,
3 ensayos clinicos aleatorizados, 1 estudio longitudinal, 4 estudios transversales, 1 estudio
prospectivo, 2 estudios descriptivos y 1 estudio comparativo (Figura 2). Las fechas de
publicacién de los mismos estan entre los afios 2004 y 2019 (Figura 3). Los estudios provienen
de diversos paises, en su mayoria europeos (Figura 4), en cuanto al idioma, la totalidad de los
articulos han sido encontrados en inglés. Finalmente, cabe sefialar que varios estudios se

centran en la experiencia de los cuidadores de personas con AN (Figura 5).

3
2 I
SEEER !
, N1 [ i1 i1
2004 2007 2008 2009 2011 2013 2014 2016 2017 2018 2019
= Transversales = ECA = Articulos
= Metasintesis de estudios cualitativos = Cualitativos Figura 3: aflos de pUblicaCién
= Descriptivos = Longitudinal
m Prospectivo = Comparativo

Figura 2: tipos de estudios

EAN EWBN mAmbos

W =

=N

: IIIIII

Reino Alemania Espafa Italia Australia Canada Islandia
Unido

M Paises
Figura 4: paises de realizacion de los estudios Figura 4: tipos de TCA
Fruto del analisis de la informacién, cabe destacar que existe una cohesion en todos los
articulos analizados, todos los autores coinciden en el hecho de que cuidar de una persona con

un TCA tiene consecuencias negativas directas en el estilo de vida, la salud y, por ende, en la
calidad de vida de quienes cuidan.

Para explicar de manera mas clara los resultados obtenidos de los articulos revisados
dividiré este apartado en tres bloques: la experiencia de vida de los cuidadores; sus necesidades;

y, por ultimo, las intervenciones dirigidas a cubrir estas Ultimas. Las abreviaturas y siglas que
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apareceran posteriormente se encuentran recogidas en el Anexo 1: Glosario de siglas y

acréonimos.

EXPERIENCIA DE VIDA DE LOS CUIDADORES DE PERSONAS CON TCA

Vivir con una persona con un TCA influye directamente en la experiencia de uno mismo.
No existe familia tipo que favorezca la aparicién del TCA, sin embargo, estd demostrado que el
trastorno afecta significativamente en la relacién familiar. Como se ha mencionado anteriormente
las personas que sufren estos trastornos habitualmente conviven con sus padres, madres y

hermanos en caso de tenerlos, por lo que son estos quienes desempefian el rol de cuidadores?s.

En cuanto a la vivencia de los cuidadores, existen diferentes escalas y cuestionarios
que tratan de evaluar e interpretar dicha vivencia. Entre ellos se encuentra el ECI que consta de
66 items que comienzan con la pregunta “; Cuanto has pensado durante el ultimo mes en...?”;
cada item es puntuado del 0 al 4, donde 0 significa “Nunca” y 4 “Casi siempre”. Por lo tanto, una
mayor puntuacién indica mayor severidad. Los 66 items estan agrupados en 10 subescalas, 8

de estas hacen referencia a aspectos negativos y, las 2 restantes, positivos (Tabla 3).

Comportamientos dificiles

Sintomas negativos

Estigma

Problemas con los servicios

Efectos en la familia

Necesidad de respaldar a la persona enferma
Dependencia

Pérdida

Experiencias personales

10 | Aspectos buenos de la relacion

Tabla 3: subescalas del ECI. Fuente: elaboracion propia.

Varios de los articulos revisados utilizaron el ECI para evaluar el nivel de sobrecarga del
cuidador, comenzando por Kyriacou, et al.?® cuyo estudio comparaba los niveles de EE de
cuidadores de personas con un TCA con los de padres de nifios sanos, articulo en el que se
observa claramente que los aspectos negativos del cuidado puntuaron significativamente mas
alto en los cuidadores de personas con TCA (p<0,001). Sepulveda, et al.3® presentan
puntuaciones elevadas de los cuidadores en los aspectos negativos del cuidado (87,74).
Whitney, et al.®! dieron a conocer en su estudio que las dos subescalas mas puntuadas en el
ECI fueron la dependencia y la pérdida, lo que significa que estos aspectos son los mas
preocupantes para los cuidadores.

Otro de los cuestionarios mas ampliamente utilizados para valorar la experiencia del

cuidado es el FQ, consiste en un autoinforme de los niveles de emocién expresada de los
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cuidadores. Del cuestionario derivan dos aspectos clave: CC y EOI. De los articulos revisados,

5 incluyen el FQ en su metodologia, mostrando los siguientes resultados (Tabla 4).

Articulo Muestra cc EOI Valor de p
Stefanini, et 97 cuidadores de personas con TCA 19,6 | 24,6
al.(28)
Kyriacou, et 149 cuidadores de personas con TCA 22,5 | 279 P<0,001
al.(29)

93 progenitores de nifios sanos

17,3 19,7

STSUVELERCIEY 27 cuidadores de personas con TCA 22,96 | 27,89 | -
al.(30)
Goddard, et 119 cuidadores de personas con TCA pre-intervencion 22,72 | 28,78 P=0,002
al.(32)

119 cuidadores de personas con TCA post-intervencion 21,31 | 26,09
Schwarte, et 172 cuidadores de chicas con AN en el momento de 20,9 29,01 P<0,05
al.(33) admision

172 cuidadores de chicas con AN al alta 18,2 25,2

Tabla 4: Resultados del FQ. Fuente: elaboracién propia.

Como se observa, en todos los estudios los participantes tuvieron puntuaciones altas en
cuanto alacriticay alasobreimplicacién emocional, generando un aumento en la sobrecarga

del cuidador y una disminucién de la calidad de vida?829.30.32.33,

Respecto a la valoracion de los niveles de ansiedad y depresién de los cuidadores, los
estudios emplean dos tipos de escalas, la HADS y la DASS-21. La primera consta de 14 items,
7 acerca de la ansiedad y otros tantos de la depresion, todos ellos pudiendo puntuar de 0 a 3.
Una puntuacion total de 8 a 10 indica que la persona se encuentra en el limite de padecer
sintomas de alguna de las dos enfermedades, y, una puntuacién de 11 o mayor, indica la
presencia de sintomas depresivos y ansiosos. La segunda escala consta de 21 items, calificados
mediante una escala Likert de 0 a 4 puntos, los items se dividen en 3 para la medicién de cada
aspecto (ansiedad, depresion y estrés). Cuanto mayor sea el resultado obtenido, mayor es el
nivel de cada aspecto que sufre el cuidador. Los resultados de los articulos se presentan en la
tabla 5.

En dicha tabla se observa cédmo los cuidadores de personas con TCA se enfrentan a
altos niveles de ansiedad y depresién, presentando mas sintomas de la primera?829.30,32,.34,35,36
Segun Kyriacou, et al.2%, existe una diferencia estadisticamente significativa entre los niveles de
ambas que sufren los cuidadores de personas con TCA y los progenitores de personas sanas
(p<0,001). Martin, et al.®* advierten de las diferencias estadisticamente significativas entre los
niveles a los que se enfrentan las madres y los padres de las personas con TCA tanto de la
ansiedad como de la depresion (p<0,0001; p=0,0002 respectivamente), esto se debe a que las
madres presentan una mayor implicacién fisica y emocional en el cuidado de sus hijos e hijas.
Es algo que a lo largo de los afios ha ido implicito en el rol del cuidado, ya que este ha estado

estrechamente unido a la figura de la mujer.
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Articulos

Martin, et X
al.(34)

Stefanini, X
et al.(28)

Las Hayas, X
et al.(35)

Kyriacou, et X
al.(29)

Septlveda, X
et al.(30)

Goddard, et X
al.(32)

Martin, et X
al.(36)

HADS DASS-21 Muestra Resultados Valor de p
181 cuidadores de personas con 13,82 (8,11 A; 5,72 D)
TCA A: p<0,0001
(111 madres de personas con TCA | 16,06 (9,44 A; 6,62 D) | D: p=0,0002
70 padres de personas con TCA)
10,36 (6,05 A; 4,31 D)
97 cuidadores de personas con 27,7
TCA (13,5E; 5,0 A; 9,2 D)
TO: 219 cuidadores de personas 15,41 (9,09 A; 6,32 D) | A: p<0,001
con TCA
T1: 109 cuidadores de personas 13,92 (7,72 A; 6,20 D) | D: p=0,540
con TCA
149 cuidadores de personas con 16,6 (10,4 A; 6,2 D) A: p<0,001
TCA
93 progenitores de nifios sanos 9,9 (6,8 A;3,1D) D: p<0,001
27 cuidadores de personas con 20,3 (10,56 A; 9,74 D) | -
TCA
119 cuidadores de personas con 19,0
TCA pre-intervencion
p<0,001
119 cuidadores de personas con 15,1
TCA post-intervencion
246 cuidadores de personas con 15,36 (8,91 A; 6,45 D) | -——--
un TCA

Tabla 5: Resultados de escalas de Ansiedad (A) y Depresion (D). Fuente: elaboracion propia.

Continuando con los cuestionarios, el GHQ-12 es un autoinforme disefiado para evaluar

el estrés psicolégico de los cuidadores en el momento actual, esta constituido por 12 preguntas,

respondidas mediante una escala Likert de 0-3, siendo 0 “nunca” y 3 “casi siempre”; los

resultados superiores o iguales a 12 indican la presencia de un trastorno emocional, cuanto

mayor sea la puntuacion mayor sera la gravedad del mismo. En los estudios revisados se

observan resultados alarmantes (Tabla 6).

Articulo

Sepulveda, et
EINE)]

Whitney, et
al.(31)
Goddard, et
EINEY])

Graap, et al.(37)

Muestra GHQ-12 Valor de p
resultados
27 cuidadores de personas con TCA 14,04
115 cuidadores de personas con TCA | 16,9 L
119 cuidadores de personas con TCA | 17,5
pre-intervencién
p=0,001
119 cuidadores de personas con TCA | 15,0
post-intervencion
32 cuidadores de personas con AN o | 16,2 (AN) _
BN 5,7 (BN) St

Tabla 6: Resultados de GHQ-12. Fuente: elaboracién propia.

Analizando los anteriores resultados, queda patente que el estrés psicolégico y la

posibilidad de padecer trastornos emocionales son muy altos en quienes cuidan de alguien
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con TCA. Ademas, segun el estudio de Graap, et al.¥’, los cuidadores de personas con AN se
enfrentan a niveles de estrés significativamente mayores que los de personas con BN (p=0,009),
posiblemente debido a la gravedad de las consecuencias derivadas de la AN frente a las de la
BN, ya que, como se ha mencionado anteriormente, las personas que padecen el primer
trastorno constituyen el grupo con mayor porcentaje de ingresos y suicidios entre los trastornos
psiquiatricos2%6, A pesar de la seriedad de los resultados obtenidos en los estudios, en el de
Goddard, et al.32 se consigui6 disminuir de manera significativa (p=0,001) el resultado del GHQ-
12 mediante una intervencién de autoayuda en la que cuidadores expertos ayudan a otros. Estos
datos constituyen una aportacion esperanzadora puesto que reflejan la posibilidad de mejorar la

experiencia del cuidado.

Uno de los parametros de gravedad mas mencionados en cuanto a la experiencia del
cuidado es la sobrecarga generada en quien cuida. Los estudios revisados utilizan el EDSIS y
el IEQ-EU para evaluar dicho parametro. El IEQ-EU es un cuestionario de 31 items puntuados
mediante una escala de Likert, y divididos en cuatro ambitos distintos: Tensién (9 items),
Relacion interpersonal entre el paciente y el cuidador; Supervisién (5 items), las tareas de
supervision del paciente por parte del cuidador, como tratar de evitar el suicidio o supervisar la
ingesta de medicamentos o alimentos; Preocupacion (6 items), preocupacion del cuidador por la
seguridad del futuro del paciente y su salud; y Urgencia (8 items), tareas para estimular al
paciente a realizar actividades. Por otra parte, el EDSIS se conforma de 30 items, divididos en 4
subescalas (Nutricion, Culpa, Conducta irregular, Aislamiento social), y puntuados mediante una
escala de Likert. En varios de los articulos revisados se mide la sobrecarga de los cuidadores

mediante alguno de estos cuestionarios (Tabla 7).

\ Articulo Muestra IEQ-EU EDSIS Resultados Valorde p
L VEGERETE 27 cuidadores de personas X 31,92 .
EINED)] con TCA
Goddard, et 119 cuidadores de personas 40,1
al.(32) con TCA pre-intervencién

X p=0,002
119 cuidadores de personas
con TCA post-intervencion 33,3
Martin, et 181 cuidadores de personas 27,35
EINE)] con TCA
(111 madres de personas con X 29,51 p=0,004
TCA
70 padres de personas con 23,94
TCA)
Martin, et 251 cuidadores de personas 0,26
al.(38) con TCA
252 culdadf)lres de personas X 0,17 p<0,0001
con depresion
151 cuidadores de personas 0,18
con esquizofrenia
(o 1e] [ ITAIE 20 cuidadores de personas 44,25
EINEL)] con TCA X p<0,015
20 personas con TCA 33,95

Tabla 7: Resultados del IEQ-EU y el EDSIS. Fuente: elaboracion propia. 16



Como observamos en la tabla, los cuidadores de personas con TCA sufren una gran
sobrecarga por el cuidado. Segin Martin, et al.®8, en cuyo estudio comparan la sobrecarga
percibida por cuidadores de personas con TCA, cuidadores de personas con depresion y
cuidadores de personas con esquizofrenia, existen diferencias estadisticamente significativas
que indican que quienes se enfrentan a una mayor sobrecarga son los cuidadores de personas
con TCA (p<0,0001). Por otra parte, Coomber, et al.3® muestran que la percepcién de la carga
del cuidado por parte de los propios pacientes con TCA en comparacion con la de sus cuidadores,
es significativamente menor (p<0,015), lo que indica que ni siquiera las propias personas
cuidadas son conscientes del gran peso que constituye esta responsabilidad para sus
cuidadores. Esto conlleva que la poblacion ajena a los TCA ignore completamente el nivel de
sufrimiento al que se enfrentan los cuidadores de las personas que padecen dichos trastornos.
Ademads, existen de nuevo diferencias estadisticamente significativas entre la carga percibida por
las madres y por los padres de las personas con TCA (p=0,004), como se observa en el estudio
realizado por Martin, et al.3¢, resultados que apoyan la afirmacién de que las mujeres son las
mas implicadas en el cuidado. Finalmente, Goddard, et al.32 vuelven a mostrar que mediante
una intervencion dirigida a los cuidadores se obtiene una disminucién estadisticamente

significativa de la sobrecarga (p=0,002).

Existen actitudes y conductas que manifiestan los cuidadores que facilitan la
acomodacion de las conductas propias del TCA, estas son medidas por el AESED,
cuestionario de 33 items puntuados mediante una escala Likert de 5 puntos, que evalla la
tolerancia y permisividad del cuidador respecto a los comportamientos propios de quien padece
el TCA, los resultados se presentan en la Tabla 8. Dichos comportamientos recogen: la evitacion

y modificacion de rutinas, rituales de comida, y “hacer la vista gorda”.

Articulos Muestra Resultados | Valor de p
Stefanini, 97 cuidadores de personas con TCA 44,1
et al.(28) (78 cuidadores principales 46,7 0=0,02
19 cuidadores secundarios) 33,6
SVEGERS 27 cuidadores de personas con TCA
41,8
et al.(30)
(L GETGCIEE 119 cuidadores de personas con 474
al.(32) TCA pre-intervencion !
p<0,001
119 cuidadores de personas con 407
TCA post-intervencion !

Tabla 8: Resultados del AESED. Fuente: elaboracion propia.

Como refleja la tabla, en los tres estudios los cuidadores obtienen puntuaciones altas en
el cuestionario, lo que indica que actlan de manera que posibilita la mantencion de las
conductas propias del trastorno, y que podrian estar dificultando la recuperacién del mismo,
ya que sus actitudes propician un ambiente favorable para su desarrollo. Como muestran
Stefanini, et al.?® existen diferencias estadisticamente significativas entre los cuidadores

principales y secundarios (p=0,02), esto puede deberse a que los principales sienten una mayor

17



pérdida cuando actdan estrictamente, que los secundarios. Por otra parte, segun Goddard, et
al.®? una intervencion de ayuda entre cuidadores disminuye significativamente los resultados del
AESED (p<0,001).

En relacién a la percepcion de enfermedad que tienen los cuidadores, los estudios
utilizan dos cuestionarios para evaluarla, el ABOS vy el IPQ. El primero consiste en 30 items
divididos en 3 ambitos diferentes: Preocupacion por la dieta, Conductas bulimicas e
Hiperactividad; en él los cuidadores evallan las conductas sintomaticas del TCA percibidas por
ellos. El segundo, formado por 9 items medidos mediante una escala Likert del 0 al 10, evalla la
representacion cognitiva y emocional de la enfermedad por parte de los cuidadores. En la tabla
9 se presentan los resultados.

Articulo Muestra ABOS IPQ Resultados Valordep
Kyriacou, 149 cuidadores de personas 27,5
et al.(29) con TCA
X —
93 progenitores de ninos -
sanos
S VEGERE 27 cuidadores de personas X 45,88 .
et al.(30) con TCA
Whitney, 115 cuidadores de personas X 47,6 .
et al.(31) con TCA
\ETR{WEIA 181 cuidadores de personas 21,52
al.(34) con TCA
(111 madres de personas 22,03
con TCA X p=0,44
70 padres de personas con 20,70
TCA)

Tabla 9: resultados del ABOS e IPQ. Fuente: elaboracién propia.

En la tabla observamos que la percepcion de enfermedad de los cuidadores es elevada,
y que no existe una diferencia significativa entre las percepciones de las madres y de los padres,
segln Martin, et al.®4. El hecho de que las puntuaciones sean tan altas, influye directamente en
la experiencia de los cuidadores, ya que, cuanto mayor sea el resultado, mayor es la gravedad
de enfermedad percibida por los cuidadores, lo que aumentard directamente los valores

negativos del ECI, asi como los niveles de ansiedad, estrés, depresion y sobrecarga.

Como consecuencia, se vera también afectada la calidad de vida de los cuidadores,
que en los estudios revisados es medida mediante el cuestionario SF-12, consistente en 12 items
que evalluan la calidad de vida relacionada con la salud, divididos en dos subescalas: MCS y
PCS. Cuanto mayor sea la puntuacién en cada subescala, mayor es la calidad de vida percibida

por los cuidadores, en relacion a su salud. Se muestran los resultados en la tabla 10.
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Resultados

Articulo Muestra Valor de p

Martin, et 181 cuidadores de personas con TCA MCS p<0,001
al.(34)
(111 madres de personas con TCA
41,72 | 50,10 | PCS p=0,32
70 padres de personas con TCA)
48,62 | 51,84
Las Hayas, et TO: 219 cuidadores de personas con TCA | 41,75 | 52,18 | MCS p=0,016
al.(35)
T1: 109 cuidadores de personas con TCA PCS p=0,137
43,69 | 51,05
Martin, et 246 cuidadores de personas con un TCA MCS
al.(36) p=0,0006
(131 mujeres 41,89 | 51,08
115 hombres) 46,62 | 53,05 | PCS p=0,0158

Tabla 10: Resultados del SF-12. Fuente: elaboracion propia.

Como queda reflejado en la tabla, segun Martin, et al.3* y Martin, et al.3® existen
diferencias estadisticamente significativas en el MCS entre madres y padres y mujeres y hombres
cuidadores de personas con un TCA (p<0,001; p=0,0006, respectivamente), lo cual recalca la
mayor implicacion emocional de las mujeres en el cuidado de sus seres queridos, y, por
consiguiente, un mayor impacto en su estado de salud y la calidad de vida derivada del mismo.
En contraposicién con lo que se podria creer, segin Las Hayas, et al.3® no se observan
diferencias significativas en la calidad de vida a nivel fisico ni mental entre el momento del
diagndstico y al afio del comienzo del tratamiento. Esto podria significar que no son suficientes
los cambios percibidos en la vida de los cuidadores mediante el tratamiento, es decir, el hecho
de que las personas a las que cuidan hayan comenzado a ser tratadas de manera continuada,
no aumenta de manera notable su calidad de vida, por lo que, podria afirmarse que el tratamiento

deberia incluir intervenciones dirigidas a los cuidadores.

No solo son validos los cuestionarios para evaluar la experiencia del cuidado, sino que
pueden extraerse resultados significativos mediante entrevistas semiestructuradas. Como
realizan Cottee-Lane, et al.*? en su estudio, donde evallGan la experiencia de los padres de nifias
diagnosticadas de AN en la nifiez. Segun los resultados, los participantes sefialaron vivencias
similares. En primer lugar, para la mayoria resulté complicado reconocer el TCA, principalmente
por falta de conocimiento en esta area, este hecho provocaba sentimientos de culpa en ellos,
ya que sentian que, si hubiesen reconocido antes el trastorno, podrian haber evitado que
empeorara. En segundo lugar, todos los participantes refirieron haber invertido mucho tiempo y
energia buscando informacién acerca de la AN para poder comprender a sus hijas, sin embargo,
la mayoria permanecian desconcertados. En tercer lugar, todos los padres describieron el
trastorno como algo que trataba de llevarse a sus hijas, un ente externo y superior, capaz de todo
para controlar a sus hijas; los padres expresaron grandes dificultades para mantenerse unidos

asus hijas alavez que trataban de gestionar las conductas de estas. Por otra parte, muchos
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declararon gran preocupacion por el riesgo de muerte, las conductas de aislamiento social y
las posibles fallas en el futuro de sus hijas. Todos coincidieron en el hecho de que el trastorno
habia modificado totalmente el funcionamiento familiar, no solo en cuanto a las relaciones
intrafamiliares, sino también las relaciones sociales fuera de la familia, los momentos de las
comidas, y, en definitiva, cambios en la manera de vivir que afectaban a todos los miembros de

la unidad familiar.

Dimotropoulos, et al.?8 al igual que Cottee-Lane, et al.*%, en su estudio describen que
los hermanos y hermanas de las afectadas por este trastorno, sufren también las
consecuencias del mismo, estos tienden a adoptar el rol de mediadores y protectores de sus
hermanas, generando una mayor acomodacién de las conductas del trastorno y mayores
enfrentamientos en la familia, lo que provoca rupturas en las relaciones. Cottee-Lane, et al.*°
también hallaron que los padres sentian impotencia, ya que a pesar de esforzarse al maximo en
tratar de que sus hijas comieran mas o redujeran los vémitos, no era facil influenciarlas; ademas,
la falta de motivacion de las hijas hacia el cambio generaba en los padres sentimientos de
desesperacién, frustraciéon y miedo. Muchos definieron como indispensable tomar el control
de la enfermedad, sin embargo, como dicen Fox, et al.!® esto aumentaba la tensién en las

relaciones familiares, dificultando el acercamiento a las hijas afectadas.

NECESIDADES DE LOS CUIDADORES DE PERSONAS CON TCA

Habiendo analizado la experiencia de los cuidadores, identificaremos las necesidades

derivadas de la misma.

Al igual que para evaluar las experiencias, existen también cuestionarios que evaldan
las necesidades de los cuidadores; en los estudios revisados se han utilizado el CNA y el CaNAM.
El primero explora las necesidades no resueltas de los cuidadores y las intervenciones
requeridas para cubrirlas, y el segundo, evallGa tanto las necesidades resueltas como las no
cubiertas. Los resultados se muestran en la tabla 11. En la tabla 12 se presenta un listado de las

necesidades mas mencionadas a lo largo de los 15 estudios revisados.

Segun los resultados obtenidos por los estudios de Whitney, et al.3! y Graap, et al.%’,
las necesidades no resueltas mas mencionadas son las relacionadas con la informacién acerca
de la enfermedad, apoyo profesional e informal, problemas con el paciente y apoyo psicoldgico
para los propios cuidadores, lo que se apoya también en los estudios realizados por Fox, et al.*8,
Cottee-Lane, et al.*%, Schwarte, et al.33, Stefanini, et al.?® quienes reflejan en sus estudios que
los cuidadores de las personas con un TCA presentan multitud de necesidades no resueltas, que

podrian ser cubiertas mediante intervenciones sencillas.
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Articulo Muestra Resultados

([EET A 32 cuidadores de CNA (necesidades no resueltas): el 87,5% de los cuidadores mostraron

al.(37) personas con AN o BN | “decepcidn causada por el curso crénico de la enfermedad, preocupacion por el
futuro del enfermo”, el 81,2% coincidié en “problemas de comunicacién y
conflictos con el paciente”, el 78,1% “informacidn insuficiente en cuanto a
recaidas y su prevencion”. Los cuidadores de personas con AN mostraron
puntuaciones significativamente mayores que los de BN en cuanto a areas
problematicas. También las mujeres mostraron resultados significativamente
mayores que los hombres, independientemente del trastorno que padeciera la
persona cuidada.

VLT EAS 115 cuidadores de CaNAM (necesidades no cubiertas): 107 de los cuidadores refirieron precisar

et al.(31) personas con TCA informacion y apoyo profesional; 99 de ellos refirieron que también precisaban
apoyo informal de otros, que no lo habian encontrado en sus allegados debido al
desconocimiento generalizado de los TCA; finalmente 109 manifestaron necesitar
apoyo psicoldgico para si mismos, debido a la dureza de la experiencia del
cuidado.

Tabla 11: resultados del CNA y CaNAM. Fuente: elaboracion propia.

Necesidades de los cuidadores mas mencionadas a lo largo de los 15 articulos

revisados
Informacion sobre el proceso
Informacion general acerca de los TCA

Informacion especifica del TCA en la persona a la que cuidan

Informacion acerca del rol del cuidador y lo que este conlleva (experiencia)

Apoyo emocional profesional
Apoyo emocional informal

Comprension y empatia
Estrategias de afrontamiento y gestion del TCA

Estrategias de gestion de las propias emociones
Estrategias de adaptacion al proceso

Disponibilidad de los servicios del sistema sanitario para la ayuda precisada por
los cuidadores

Tabla 12. Listado de necesidades. Fuente: elaboracion propia.

INTERVENCIONES DIRIGIDAS A CUBRIR LAS NECESIDADES DE LOS
CUIDADORES

Como he mencionado anteriormente, las necesidades no cubiertas mas reportadas por

los cuidadores podrian ser resueltas mediante intervenciones sencillas828:31,33,38,40,

Dichas intervenciones consistirian, en primer lugar, en aportar informacion profesional
(por parte del personal sanitario que vaya a tratar a la persona que padece el trastorno) acerca
de los TCA en general y, sobre todo, acerca del trastorno que padece la persona a la que estan
cuidando, tanto de los signos y sintomas como del manejo en el domicilio, asi como del
tratamiento que van a recibir y el curso de la enfermedad, explicando las conductas y emociones
habituales, las conductas inadecuadas (de acomodacion), ademas de las posibles respuestas al

tratamiento.
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En segundo lugar, ofrecer contactos de grupos de personas en la misma situacion que
los cuidadores, es decir, generar la posibilidad de crear un grupo de apoyo formado por distintos
cuidadores de personas con TCA. Esta intervencion seria extremadamente (til, como se ha visto
en el estudio de Goddard, et al.®?, puesto que la mayoria de cuidadores refiere haber sentido
falta de empatia y comprension por parte de sus relaciones sociales, a quienes acudian en busca
de apoyo informal. De esta manera, se formaria un conjunto de personas con vivencias similares
que, ademas de comprender al resto de cuidadores, podrian aportar informacién, consejos o

relatos acerca de sus propias experiencias, pudiendo ayudar a sobrellevar la situacién4l.

Por dltimo, seria importante incluir a los cuidadores de las personas con un TCA en el
tratamiento de las mismas, no solo para mejorar el curso de la enfermedad en quienes la
padecen, sino también para tratar de mejorar el bienestar de quienes cuidan, ya que esto Uultimo

tendria un impacto positivo en lo primero, y viceversa.
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CONCLUSIONES

Los resultados de esta revision estan circunscritos por las limitaciones de las propias
investigaciones. Algunos resultados expuestos estan limitados por factores como un tamafio
pequefio de la muestra, una descripcibn metodoldégica poco detallada, ademas de una
heterogeneidad del tipo de poblacién a estudio. Asimismo, cabe destacar que la bibliografia es
escasa, por lo que, desde la presente revision, se anima a investigar este ambito para que los
profesionales de enfermeria puedan basarse en la evidencia a la hora de intervenir.

Continuando por la fiabilidad de los resultados, cabe mencionar que el hecho de que los
diferentes estudios coincidan en el uso de los cuestionarios previamente mencionados, refuerza
la validez y utilidad de los mismos, ademas de que todos y cada uno de los cuestionarios estan
validados por diversas organizaciones, por lo que los resultados emanados de ellos poseen gran

fiabilidad para los aspectos que miden.

Tras la realizacién del presente trabajo, cabe sefialar que los cuidadores en general se
enfrentan a unos niveles de estrés elevados, y, que el hecho de ser cuidadores de una persona
enferma, automaticamente supone un gran esfuerzo. Si a ello le afiadimos que los TCA son
alteraciones mentales extremadamente estigmatizadas y con un amplio desconocimiento
general, queda claro que los cuidadores de quienes las padecen se enfrentan a un esfuerzo adn

mayor, ya que la propia sociedad actia como agravante de la situacion.

Debemos recordar que, al tratarse de trastornos mentales, aunque quienes los padecen
puedan mantener una apariencia fisica saludable, y mantener los signos y sintomas del TCA no
visibles para el resto de personas (compafieros y compafieras de clase, conocidos y conocidas,
familiares, etc.), los cuidadores, habitualmente convivientes de los y las afectadas, sufren en
silencio todo lo que el TCA puede llegar a provocar en quienes lo padecen. Es decir, las personas
encargadas de asistir y ayudar en el proceso de enfermedad a quienes sufren un TCA han de

enfrentarse a un sufrimiento frecuentemente invisibilizado y silenciado.

Esto puede deberse a diversas razones, como la estigmatizacién y desconocimiento de
la enfermedad, o la falta de informacién en cuanto a los recursos disponibles para ayudar a
quienes se encuentran en esta situacién. Podria decirse que lo primero influye en lo dltimo, ya
que el estigma produce en el individuo desvalorizacion social y verglienza, quien lo sufre se
castiga por padecer el trastorno y por la imagen social que existe del mismo. Esto genera un
rechazo hacia el diagnéstico, por parte de los pacientes y por la de sus cuidadores, asi como un
retraso en su aceptacion, por lo que no buscan informacién sobre las ayudas que podrian

disponer.

Contodo lo tratado en el presente trabajo queda claro que los cuidadores de las personas
con TCA se enfrentan a multiples dificultades que provocan una disminucién en su calidad de

vida y que, si como profesionales sanitarios queremos aumentarla, debemos trabajar en
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intervenciones encaminadas a mantener el bienestar de estas personas, puesto que conocemos
la importancia de cuidar a quienes cuidan, ademas de que cuanto mayor sea el bienestar de las

personas que cuidan, mejor sera el cuidado que ofrezcan.

Dicho esto, considero que desde enfermeria podriamos hacer mucho por el bienestar de
estas personas. Mis propuestas en cuanto a intervenciones van dirigidas a cubrir las necesidades
de informacién y apoyo de los cuidadores. Desde mi punto de vista, la figura de la EAP seria
imprescindible para desempefiar esta tarea, ya que la atenciébn comunitaria brinda cercania y

cierta confianza a la poblacion.

Es evidente que, para poder llevar a cabo cualquier tipo de intervencion, la poblaciéon
debe conocer esta posibilidad, asi pues, seria preciso realizar campafas o tripticos que
ofrecieran informacion acerca de los TCA y en los que apareciera la figura de la EAP como

persona de referencia a la que acudir en caso de precisar apoyo.

En muchos casos, la intervencién de enfermeria consistiria en realizar escucha activa;
desculpabilizar a los cuidadores del TCA que sufren sus seres queridos; y, dar informacion fiable
de lo que conlleva realmente un trastorno alimentario, tanto para quienes lo sufren, como para
sus cuidadores. Asimismo, cabria explicar la experiencia de vida y necesidades de los
cuidadores, basandose en los estudios disponibles, para tratar de aportar tranquilidad a los
propios cuidadores, aumentando sus conocimientos en esta area. Ademas, como enfermeras
podriamos aportar herramientas para el manejo del estrés, asi como realizar entrevistas para
una posterior planificacion de intervencion en funcién de las necesidades expresadas en dichas

entrevistas.

Finalmente, cabe destacar que nuestra labor como enfermeras también incluye la
educacion y docencia, por lo que considero fundamental realizar una intervencién dirigida a
incrementar el conocimiento acerca de los TCA, de la importancia de los cuidadores, y la
explicacion de su rol. Asi, podriamos concienciar a la poblacién y disminuir el estigma relacionado
con estos trastornos. Esta intervencion podria consistir en liderar o participar en programas de

accion en la comunidad, por ejemplo, en asociaciones de los distintos barrios.
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Anexo 1: Glosario de siglas y acronimos

A continuacién, se expone un glosario de las siglas y acronimos que aparecen a lo largo del

texto, para facilitar la comprension del mismo.

e TCA: Trastornos de la Conducta Alimentaria.

¢ AN: Anorexia Nerviosa.

e BN: Bulimia Nerviosa.

e IMC: indice de Masa Corporal.

e ACABE: Asociacion Contra la Anorexia y la Bulimia de Alava.

e ECI: Experience of Caregiving Inventory, cuestionario para valorar la experiencia del
cuidado.

e EE: Emocién Expresada.

e FQ: Family Questionnaire, cuestionario autoinforme de los niveles de emocion
expresada del cuidador.

e CC: Criticism, critica (variable medida en el FQ).

e EOI: Emotional Over Involvement, sobreimplicacion emocional (variable medida en el
FQ).

e HADS: Hospital Anxiety and Depression Scale, escala que mide los niveles de ansiedad
y depresién de los cuidadores.

e DASS-21: Depression, Anxiety and Stress Scale, escala que mide los niveles de
depresion, ansiedad y estrés.

e GHQ-12: General Health Questionnaire 12-item short form, forma adaptada del GHQ
original para evaluar exclusivamente la presencia de trastornos mentales.

o EDSIS: Eating Disorder Symptom Impact Scale, escala que mide la sobrecarga de los
cuidadores de personas con TCA y su percepcion del impacto emocional, psicolégico y
fisico del cuidado de alguien con un TCA.

e |EQ-EU: Involvement Evaluation Questionnaire-European Version, cuestionario que
mide la sobrecarga provocada por el cuidado.

e ABOS: Anorectic Behaviour Observation Scale, cuestionario autoinforme que mide las
conductas que podrian ser sintoma de AN o BN percibidas por los cuidadores.

e |PQ: lliness Perception Questionnaire, evalla la representacion emocional y cognitiva de
la enfermedad por parte de los cuidadores.

e SF-12: Short Form of Health Survey-12, instrumento disefiado para medir la calidad de
vida en relacion a la salud. Esté dividido en dos componentes: MCS y PCS.

¢ MCS: Mental Component Scale, mide la percepcion de calidad de vida de los cuidadores
en cuanto a salud mental.

e PCS: Physical Component Scale, mide la percepcién de calidad de vida de los

cuidadores en cuanto a salud fisica.
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AESED: Accommodation and Enabling Scale for Eating Disorders, cuestionario que mide
el grado en que el cuidador tolera o permite las conductas del TCA, y, en concreto, la
evitacion y modificacion de rutinas, la busqueda de tranquilidad, los rituales de las
comidas, el control familiar y el hacer la vista gorda.

CNA: Caregivers’ Needs Assessment, cuestionario que mide las necesidades de los
cuidadores y si estas se encuentran o no cubiertas.

CaNAM: Carers Needs Assessment Measure, autoinforme disefiado para medir las
necesidades cubiertas y no cubiertas de los cuidadores de personas con un TCA.

EAP: Enfermera de Atencion Primaria.

AP: Atencion Primaria.
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Anexo 2: Tabla de conceptos

Concepto
principal

experiencia
de vida

necesidades

padres

TCA

Lenguaje natural

Sinénimos
vivencia
vida
biografia
proceso vital

historia de
vida

condiciones
carencias
ausencias

progenitores
cuidadores

Trastornos de
la conducta
alimentaria

bulimia
anorexia

Inglés
life experience
experience
life
biography
vital processl/life
process
history of life
needs
conditions
lacks
absence

parents
progenitors
caregivers

eating disorders
bulimia
anorexia

Lenguaje controlado / Descriptor
Medline (MeSH): life change events

CINAHL (Descriptores de CINAHL):
life experiences/ lived experience

PsycINFO (Thesaurus): life
experiences

Medline (MeSH): needs

CINAHL (Descriptores de CINAHL):
needs

PsycINFO (Thesaurus): needs,
psychological needs

Medline (MeSH): parents /caregivers

CINAHL (Descriptores de CINAHL):
parents / caregivers / mother / father /
parent

PsycINFO (Thesaurus): parents /
caregivers

Medline (MeSH): feeding and eating
disorders / bulimia/bulimia nervosa /
anorexia/anorexia nervosa

CINAHL (Descriptores de CINAHL):
eating disorders / anorexia / bulimia /
disordered eating

PsycINFO (Thesaurus): eating
disorders
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Anexo 3: Tabla de proceso de busqueda bibliogréafica

Base datos Ecuacion de busqueda Resultados Observaciones
Encontrados | Utiles
Medline 1 [parents OR caregivers] AND 18 14 | Comencé la ecuacion de
stress, psychological AND budsqueda usando en primer
feeding and eating disorders lugar todos los tesauros,
pero salian 0 resultados, por
lo que la modifiqué hasta
utilizar Gnicamente estos
dos. No obstante, la
busqueda no fue util ya que
los articulos no hablaban de
las vivencias de los padres.
No utilicé ningdn limitador.
Medline 2 emotions AND [parents OR 6 1 Blsqueda poco efectiva en
caregivers] AND feeding and cantidad y en calidad, ya que
eating disorders el resultado Gtil no es de
gran utilidad.
Cinahl 1 emotional needs AND [life 0 0 Al ver la nulidad de
experiences OR lived resultados fui quitando
experience] AND [parents or booleanos, hasta que
caregivers OR mother OR finalmente me quedé con
father OR parent] AND parents, adolescents y
[adolescents OR teenagers eating disorders, que utilicé
OR young adults] AND para la siguiente busqueda.
[eating disorders OR
anorexia OR bulimia OR
disordered eating]
Cinahl 2 178 - Aplico el limitador de idioma
[parents OR caregivers OR inglés, y resumen disponible.
mother OR father OR parent] Sin embargo, leyendo los
AND [ adolescents OR titulos de los articulos
teenagers OR young adults] observo que no dan
AND [eating disorders OR respuesta a mi objetivo,
anorexia OR bulimia OR pues no hablan de los
disordered eating] padres o cuidadores.
Cinahl 3 Eating disorders AND 13 7 Limitador idioma inglés,
caregivers AND needs fecha de publicacion desde
el afio 2000 y resumen
disponible.
Busqueda efectiva en
calidad.
PsycINFO parents AND eating 66 23 Comencé realizando la
disorders busqueda con todos los
tesauros, pero al no obtener
resultados, la cambié hasta
llegar a esta.
La busqueda fue efectiva en
cantidad y calidad, ya que
gran parte de los articulos
revisados trataban el tema
gue busca mi objetivo.
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PsycINFO [caregivers OR parents] AND 5 5 Centré la busqueda en el
distress AND eating malestar de los cuidadores y
disorders obtuve resultados
adecuados a mi objetivo.
PsycINFO [parents OR caregivers] AND 2 2 Busqueda efectiva en
eating disorders AND calidad.
[suffering OR life
experiences]
EMBASE [parent OR caregiver] AND 7 7 Busqueda efectiva en
[emotion OR mental stress calidad y cantidad.
OR personal experience OR
quality of life] AND eating
disorder
COCHRANE Eating disorders AND 112 84 El primer resultado sin
[caregivers OR parents] AND aplicar limites de ningdn tipo
emotions fue de 2.914 ensayos, por lo
gue apliqué los siguientes
limitadores:
e  Grupo Cochrane
Common Mental
Disorders
Ensayos
Fecha de
publicacion desde
el afio 2000 hasta
2021.
Busqueda efectiva en
cantidad y calidad.
Blsqueda manual Egg?ghogdge Resultados Observaciones
Science Direct Eating disorders AND 7 Busqueda efectiva en calidad y

(caregivers OR
parents)

cantidad.
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Anexo 4: Diagrama de flujo

Fase 1

Fase 2

Fase 3

Articulos encontrados través de las bases de datos (n =407)

e Medline: 24

e (Cinahl: 191

e PsycINFO: 73
e EMBASE: 7

e Cochrane: 112

l

Duplicados (n =53)

l

Articulos revisados por
titulo y abstract en la
base de datos (n = 354)

Articulos excluidos (n=211)

e No responden al objetivo (n=
194)
e No cumplen criterios de
inclusién /exclusion (n=17):
e Edad: (n=---)
Tipo de publicacién: (n=
2)
Idioma (n=3)
e Poblacién: (n=12)

l

Articulos a texto completo
leidos (n= 143)

Articulos excluidos (n=89)

e Noresponden al objetivo (n=

64)

e No cumplen criterios de

inclusién/exclusién (n= 25):
Edad: (n= ----- ):
Idioma (n=5):
Tipo de publicacién (n= 2)
Poblacion (n=18)

Articulos sometidos a
lectura critica (n= 61)

Articulos seleccionados de la
busqueda manual (n=7)

Articulos excluidos (n=46)

|

Articulos finales
(n=15)
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Anexo 5: Seleccién de la literatura en base a la lectura critica
LISTA DE ARTICULOS SELECCIONADOS PARA LA LECTURA CRITICA

Graap H, Bleich S, Herbst F, Trostmann Y, Wancata J, de Zwaan M. The needs of
carers of patients with anorexia and bulimia nervosa. European eating disorders review
2008;16(1):21-29.

Fox JR, Dean M, Whittlesea A. The Experience of Caring For or Living with an Individual
with an Eating Disorder: A Meta-Synthesis of Qualitative Studies. Clinical psychology
and psychotherapy 2017;24(1):103-125.

Dimitropoulos G, Klopfer K, Lazar L, Schacter R. Caring for a sibling with anorexia
nervosa: A qualitative study. European eating disorders review 2009;17(5):350-365.

Martin, J., Padierna, A., Aguirre, U., Quintana, J. M., Hayas, C. L. y Mufioz, P. Quality of
life among caregivers of patients with eating disorders. Quality of Life Research.
2011;20(9):1359-1369.

Stefanini M, Troiani M, Caselli M, et al. Living with someone with an eating disorder:
factors affecting the caregivers’ burden. Eat Weight Disord 2019;24(6):1209-1214.
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depression or schizophrenia. BMC Psychiatry. 2015;15(124):1-10.

Martin J, Padierna A, Aguirre U, Gonzéalez N, Mufioz P, Quintana JM. Predictors of
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INVESTIGACION CUALITATIVA TABLA JUSTIFICADA

Articulo:
nervosa:

Dimitropoulos G, Klopfer K, Lazar L, Schacter R. Caring for a sibling with anorexia
A qualitative study. European eating disorders review 2009;17(5):350-365.

Poblacion y muestra y muestreo

saturacion para finalizar el muestreo?

¢Estan los objetivos y/o hipotesis claramente | Si éPor qué?
) definidas? Identifica la intencién del estudio,
§ ¢Es un objetivo de una investigacion cualitativa? qgue cumple con uno de los
j§ intereses de la investigacion
ﬁ cualitativa, que pretende
a Comprender, Interpretar o
2 Explorar, conocer en
% profundidad el significado de las
o experiencias vividas.
¢Es apropiada la metodologia cualitativa para | Si éPor qué?
dar respuesta al objetivo de la investigacidon? Utiliza la metodologia de teoria
fundamentada.
o
3 ¢El método de investigacidon es adecuado para | Si ¢Por qué?
] alcanzar los objetivos? (Si el investigador hace Esta metodologia es adecuada
E explicito y justifica el método elegido porque su objetivo es generar
%‘1, Fenomenologia, Teoria fundamentada, teorias que expliquen un
% Etnografia...) fendmeno social en su contexto
° natural, en este caso pretende
1] generar teorias que expliquen las
2 experiencias de los hermanos/as.
¢Se identifica y describe la poblacion? Si ¢Por qué?
Explica como y de quiénes se
compone la poblacién.
¢Es adecuada la estrategia de muestreo? Si ¢Por qué?
¢Hay alguna explicacién relativa a la seleccion de Se explica como se obtuvieron los
los participantes? ¢lustifica por qué los participantes, las razones de que
participantes seleccionados eran los mas fueran los mas adecuados para el
adecuados para acceder al tipo de conocimiento presente estudio y también la
que requeria el estudio? ¢El investigador explica manera en la que se les convocé a
quién, cémo, ddénde se convocé a los formar parte del estudio.
participantes del estudio?
éSe explicita estrategias de calidad como la | No ¢Por qué?

En el estudio Unicamente se
basan en que el tamafio de la
muestra es consistente en base a
las directrices recomendadas para
las entrevistas cualitativas
(Creswell, 1998; McCracken,
1988).
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élas  técnicas de recogida de datos se | Si éPor qué?
encuentran en consonancia con los objetivos del Se trata de entrevistas semi
estudio y la orientacién tedrico-metodoldgica? estructuradas en 4 temadticas, en
¢éSe justifica la seleccion de la técnica de recogida un principio creadas por el
de datos? (entrevistas en profundidad, grupos investigador principal, pero
de discusidén, grupos focales, observacion después para asegurar la validez
participante, etc.) se discutieron las preguntas con
éSe explicita el formato de registro de los datos investigadores expertos en
(p. ej. grabaciones de audio/video, cuaderno de desdrdenes alimenticios.
£ campo, etc.)? Se explica que es la mejor forma
S ¢El lugar y el periodo de tiempo ha sido de recoger los datos ya que
£ adecuado? mediante las entrevistas los
-.g participantes pueden explayarse
= al describir sus experiencias
g personales.
g Se registran los datos mediante
'gn grabacion de audio.
o Tanto el lugar como el periodo de
&= tiempo son adecuados.
éSe ha reflexionado sobre la posible influencia | Si éPor qué?
del propio investigador en el proceso de Porque el investigador se
investigacion? (Reflexividad): cuestiona si la manera de recoger
éSe han tenido en cuenta los aspectos éticos? los datos (siendo él quien
éSe ha solicitado aprobacion de un comité ético? entrevista a los participantes)
éSe ha contemplado el impacto del estudio en influye en las respuestas.
los participantes? Fue aprobado por Los Consejos
de Etica de la Investigacion del
Hospital General de Toronto y de
la Universidad de Toronto.
¢Se hace referencia a las técnicas utilizadas para | Si ¢Por qué?
asegurar la validez del estudio? Se explican las técnicas para
éSe ha triangulado el analisis de los datos? ¢ése asegurar la validez.
ha llevado a cabo una triangulacion de datos El analisis de los datos se
entre investigadores? éSe han triangulado los triangula en un andlisis de 3 pasos
datos con los participantes? ¢Se han triangulado secuenciados, con un sistema de
los datos entre las fuentes de informacion? codigos, y comparando las notas
del investigador con lo expresado
literalmente por los participantes,
y finalmente se discute con otros
investigadores.
Es decir, se ha triangulado entre
investigadores y entre las fuentes
é informacion.
§ Los investigadores examinaron
g los datos y solo se incluyeron en
5 los resultados del estudio final
E aquellos en los que se logré
S consenso.
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\Valoracion

Final

éLos resultados son aplicables a este contexto
cultural, social y sanitario??

éSe explica el tipo de andlisis realizado (de | R éPor qué?
contenido, de discurso...)? No se indica el tipo de analisis,
¢Se explica el proceso de analisis (recursivo, pero si se explica cdmo se ha
inductivo o deductivo)? ¢Se explica como se hecho el analisis.
elabord el arbol categorial? No se hace referencia al arbol
éLos resultados, discusién y conclusiones dan categorial.
2 respuesta a la pregunta de investigacion y/o Los resultados, discusion y
5 hipdtesis? conclusiones si dan respuesta a la
3 ¢Es clara la exposicion de los resultados? hipdtesis.
E éLos “verbatim” presentados aportan evidencia Existe una exposicidn clara de los
S a los resultados? resultados, que es mayor gracias
z ¢Se han tenido en cuenta resultados a los verbatim aportados.
2 contradictorios o casos unicos? Ademas, se tienen en cuenta
é ¢éSe discuten los resultados con estudios previos resultados contradictorios y de
[=) o con los marcos conceptuales/tedricos? discuten los resultados con
3 ¢éSe hace referencia a la transferibilidad de los literatura previa.
E resultados a otros contextos? Se hace referencia a las
3 limitaciones del estudio en
& cuanto a transferibilidad.
¢Utilizarias el estudio para tu revision final? Si éPor qué?

Porque los resultados son
aplicables a nuestro contexto.
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claramente definidas?
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Disefio

¢El tipo de disefio utilizado es el
adecuado en relacién con el objeto de
la investigaciéon  (objetivos y/o
hipdtesis)?

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si se trata de un estudio de
intervencion/experimental, ¢Puedes
asegurar que la intervencién es
adecuada? éSe ponen medidas para
que la intervencién se implante
sistematicamente?

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Poblacion y muestra

¢Se identifica y describe la poblacion?

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

¢Es adecuada la
muestreo?

estrategia de

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

éHay indicios de que han calculado de
forma adecuada el tamafio muestral o
el numero de personas o casos que
tiene que participar en el estudio?

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Medicion

de

las

¢Puedes asegurar que los datos estan
medidos adecuadamente?

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Control de Sesgos

Si el estudio es de efectividad/relacidn:
¢Puedes asegurar que los grupos
intervencion y control son
homogéneos en relacion a las variables
de confusion?

No se incluyen estudios de este tipo en el presente

trabajo.

Si el estudio es de efectividad/relacion:

¢Existen estrategias de
enmascaramiento o cegamiento del
investigador o de Ila persona
investigada

No se incluyen estudios de este tipo en el presente

trabajo.

Resultados

discusion y
respuesta a la
investigacion  y/o

élos resultados,
conclusiones dan
pregunta de
hipotesis?

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

\Valoracion

Final

¢Utilizarias el estudio para tu revision
final?

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si
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1: Cottee-Lane D, Pistrang N, Bryant-Waugh R. Childhood onset anorexia nervosa: the
experience of parents. European eating disorders review 2004;12(3):169-177.

Criterios 1
¢Estan los objetivos y/o hipotesis claramente definidas? Si
v | ¢Es un objetivo de una investigacion cualitativa?
S
RS
o &
Ol <
¢Es apropiada la metodologia cualitativa para dar respuesta al objetivo de la | Si
investigacion?
o
&
'§ 1 éEl método de investigacion es adecuado para alcanzar los objetivos? (Si el investigador | R
@ hace explicito y justifica el método elegido Fenomenologia, Teoria fundamentada,
= Etnografia...)
¢éSe identifica y describe la poblacién? Si
>
e
E ¢Es adecuada la estrategia de muestreo? Si
g éHay alguna explicacion relativa a la seleccion de los participantes? éJustifica por qué los
: ° participantes seleccionados eran los mds adecuados para acceder al tipo de
2 g conocimiento que requeria el estudio? ¢El investigador explica quién, como, dénde se
2% convoco a los participantes del estudio?
& E éSe explicita estrategias de calidad como la saturacion para finalizar el muestreo? Si
¢éLas técnicas de recogida de datos se encuentran en consonancia con los objetivos del | Si
© estudio y la orientacién tedrico-metodoldgica?
‘v | éSejustifica la seleccion de la técnica de recogida de datos? (entrevistas en profundidad,
E 7§ grupos de discusién, grupos focales, observacion participante, etc.)
'go £ éSe explicita el formato de registro de los datos (p. ej. grabaciones de audio/video,
S L.g cuaderno de campo, etc.)?
® -=| ¢El lugary el periodo de tiempo ha sido adecuado?
éSe ha reflexionado sobre la posible influencia del propio investigador en el proceso de | R
investigacion? (Reflexividad):
éSe han tenido en cuenta los aspectos éticos? ¢Se ha solicitado aprobacién de un comité
Q ético? ¢Se ha n contemplado el impacto del estudio en los participantes?
oo
ﬁ ¢Se hace referencia a las técnicas utilizadas para asegurar la validez del estudio? Si
g éSe ha triangulado el andlisis de los datos? ése ha llevado a cabo una triangulacién de
© datos entre investigadores? éSe han triangulado los datos con los participantes? éSe han
g triangulado los datos entre las fuentes de informacion?
o
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éSe explica el tipo de analisis realizado (de contenido, de discurso...)? Si
¢Se explica el proceso de analisis (recursivo, inductivo o deductivo)? éSe explica como se
elabord el arbol categorial?
¢Los resultados, discusion y conclusiones dan respuesta a la pregunta de investigacion

> y/o hipétesis?

2 ¢Es clara la exposicién de los resultados?

3 éLos “verbatim” presentados aportan evidencia a los resultados?

a | ¢Se han tenido en cuenta resultados contradictorios o casos unicos?

g % éSe discuten los resultados con estudios previos o con los marcos

E & conceptuales/tedricos?

37 éSe hace referencia a la transferibilidad de los resultados a otros contextos?

€ 9
¢Utilizarias el estudio para tu revision final? Si

:5 ¢Los resultados son aplicables a este contexto cultural, social y sanitario?

& _

s £

>
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Anexo 6: Tabla resumen de la literatura consultada

Evaluar el grado de angustia y la necesidad de apoyo a los cuidadores de pacientes con anorexia y bulimia nerviosa.

Estudio descriptivo
Se pasaron varios cuestionarios a los cuidadores: GHQ-12, Bl y CNA, para describir las necesidades no resueltas de estos y para comprender cuéles son
las intervenciones pertinentes para resolver dichas necesidades.

32 cuidadores de personas con AN y BN, dichos cuidadores debian vivir con los pacientes o tener contacto estrecho varias veces a la semana.

Resultados de los instrumentos:

e GHQ-12 (cuestionario de autoinforme para investigar la presencia de problemas de salud mental): los cuidadores de personas con AN percibian
mayores dificultades en la capacidad de concentracion, en la capacidad de superar las dificultades, y sentian mas intensamente el hecho de
encontrarse bajo presion. El 47% de los 32 cuidadores mostraron indicios de presencia de problemas de salud mental (depresion y ansiedad).

e Bl (cuestionario que mide la sobrecarga de los cuidadores): El resultado total fue de 19,6 de 22 items (gran sobrecarga). No hubo diferencias
estadisticamente significativas entre ambos grupos de cuidadores, solo en el item “vida social afectada” tuvieron un resultado mayor los cuidadores
de personas con AN.

e CNA (necesidades no resueltas): el 87,5% de los cuidadores mostraron “decepcién causada por el curso crénico de la enfermedad, preocupacion
por el futuro del enfermo”, el 81,2% coincidié en “problemas de comunicacion y conflictos con el paciente”, el 78,1% “informacion insuficiente en
cuanto a recaidas y su prevencion”. Los cuidadores de personas con AN mostraron puntuaciones significativamente mayores que los de BN en
cuanto a areas problematicas. También las mujeres mostraron resultados significativamente mayores que los hombres, independientemente del
trastorno que padeciera la persona cuidada.

e CNA (intervenciones requeridas): el 90,7% coincidi6 en la necesidad de “consejo y apoyo”, el 90,6% “sesiones familiares”, el 87,5%
“psicoeducacion individual”, el 84,4% “material de informacion impreso”, y el 81,2% “grupos de psicoeducacion”. El 90,6% de las intervenciones
mencionadas respondian a necesidades no resueltas. Los resultados de este apartado mantienen una correlacién estadisticamente significativa
(p=0,001) con los del apartado previo.

Los resultados de los 3 cuestionarios mostraron resultados significativamente relacionados (p=0,001).

Carers, needs, bulimia, anorexia
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Sintetizar la calidad de los estudios relacionados con la experiencia de cuidado y su impacto, para conseguir una comprension desde la perspectiva de los
propios individuos.

Metasintesis de estudios cualitativos
20 estudios con 239 participantes en total

Tras la revision de los 20 estudios salieron 9 temas principales:
1. Inicio del TCA:
a. 8 estudios: reconocimiento gradual de los sintomas.
b. 5 estudios: dificultad para identificarlo debida al poco conocimiento acerca del mismo.
c. 8 estudios: conjunto de emociones negativas (desesperanza, shock, sentimientos de culpa y la creencia de que deberian haberlo visto
venir).
2. Valoraciones y procesos cognitivos:
a. 12 estudios: mal curso del TCA atribuido a sus propias acciones, cuestionando su forma de criar a sus hijos.
b. 9 estudios: preocupaciones (posibilidad de que la persona con TCA falleciera, el impacto del trastorno en las oportunidades de futuro y
en el desarrollo social de la persona afectada, miedo a las recaidas y el impacto en otros miembros de la familia).
c. 5 estudios: vision del TCA como algo incontrolable por la persona que lo sufria.
d. 5 estudios: pensamiento de que las conductas de las afectadas eran por eleccion propia, sin conocimiento de que el descontrol ocurre
desde el principio.
e. Quienes no culpaban a los afectados por el TCA se esforzaban mas por buscar informacion y entender el trastorno, en contraposicion,
los que atribuian el TCA a la eleccién del individuo que lo sufria mostraban mas actitudes de culpabilizacion y critica hacia el mismo.
3. Esfuerzos por entender el TCA:
a. 18 estudios: busqueda desesperada de informacién y de ayuda. En algunos casos la bisqueda de informacion reforzaba los sentimientos
negativos y desadaptativos de los cuidadores
b. 10 estudios: continuacion de las dificultades para comprender el trastorno, por la complejidad y seriedad del mismo.
4. Gestion del TCA:
a. 19 estudios: esfuerzos dirigidos a cubrir las necesidades de los afectados.
b. 9 estudios: esfuerzos por evitar el conflicto, tolerando e ignorando conductas o teniendo cuidado extremo para no ofender al enfermo.
c. 11 estudios: esfuerzos por influenciar el comportamiento de las personas afectadas directa e indirectamente.
d. 19 estudios: sentimientos de impotencia y frustracion por la dificultad para gestionar el TCA.
5. Caracteristicas del TCA percibidas:
a. 9 estudios: resistencia al cambio mediante negaciones, secretismos y engafnos.
b. 10 estudios: preocupaciones relacionadas con las oportunidades perdidas y la muerte potencial de su ser querido, agravando las
emociones negativas.
6. Apoyo por parte de los servicios:
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b.

C

7 estudios: acceso a los servicios adecuados como una tarea ardua y larga, demandando mucho tiempo, esfuerzo y recursos personales.
Una vez conseguido el tratamiento para el afectado, los cuidadores al principio experimentaban alivio y esperanza, no obstante, la
dificultad para negociar el tratamiento con los profesionales dejaba en los cuidadores un sentimiento de frustracion y presion.

13 estudios: interacciones negativas entre los cuidadores, los profesionales de la salud y otros profesionales de la salud, aumentando
los sentimientos de culpa y frustracion. Sensacion de falta de conocimiento y expertia de los profesionales de la salud.

8 estudios: sentimiento de exclusion del tratamiento.

7. Afrontamiento y recursos:

a.

b.
c.

20 estudios: apoyo buscado en sus redes sociales, resultando la mayoria en una gran falta de conocimiento y de comprension por parte
de sus relaciones sociales, limitando su blusqueda de apoyo en amigos y familiares, por la estigmatizacion del TCA y la vergiienza
asociada al mismo, provocando aislamiento social de los cuidadores y aumento de su frustracion.

Buenas valoraciones de los grupos de apoyo formados por personas viviendo experiencias similares.

10 estudios: estrategias conductuales y cognitivas de los cuidadores: moderar sus pensamientos para no sentirse sobrepasados,
distracciones y evitaciones, distanciarse de la persona afectada.

8. El impacto del cuidado:

a.
b.

c.
d.
e.

9. Evaluaci
a.

b.

12 estudios: impacto positivo, destacando una mayor alianza familiar, crecimiento personal de los cuidadores y un aumento de la empatia
y la comprension de las enfermedades mentales.

19 estudios: consecuencias en la identidad, en la salud mental y emocional (ansiedad y depresidn, todo ello unido al miedo, la sobrecarga,
el estrés, la desesperanza, la impotencia, la ira y la frustracion acompafiados de la tristeza y la sensacion de fracaso).

7 estudios: salud fisica de los cuidadores, (agotamiento fisico, acompafiado de falta de concentracion y dificultad para dormir).

14 estudios: conflictos relacionales, tanto dentro de la unidad familiar como con amigos, compafieros de trabajo o conocidos.

14 estudios: impacto generalizado del TCA en la vida de los cuidadores, todos los aspectos del dia a dia afectados por el trastorno.

6n del impacto y adaptacion:

11 estudios: autoevaluaciones de los cuidadores, refiriendo alivio provocado por el progreso percibido, y en contraposicion, aumento de
la frustracion y las respuestas desadaptativas por la falta del mismo.

8 estudios: perspectivas y respuestas de los cuidadores a lo largo del curso del TCA (quedarse en un segundo plano y permitir a la
persona afectada por el trastorno tomar mas responsabilidad y control sobre su propia conducta, reconocimiento de que los sentimientos
de culpa y de frustracion eran indtiles).

Eating Disorders, Caring, Meta Synthesis
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Explorar las experiencias y desafios unicos de los hermanos de mujeres con anorexia nerviosa (AN).

Estudio cualitativo.

15 hermanos o hermanas de mujeres con AN

El analisis cualitativo revel6 los siguientes temas principales:

1. Rol mediador y protector: todos los participantes se percibian como mediadores entre la familia y la hermana afectada. Ademas, referian una
necesidad de proteger a sus hermanas de los conflictos familiares, debido a su relacién mas cercana con ellas.

2. Factores familiares que influyen y refuerzan el rol del hermano o hermana: 5 factores familiares fueron los que mas influian en esta categoria:

a. Negacion de la enfermedad. Los padres negaban signos y sintomas obvios del TCA.

b. Respuestas poco consistentes a la enfermedad. Las diferencias entre las respuestas de cada miembro de la familia hacia el trastorno
afectaban de manera importante.

c. Acomodacion y habilitacion del TCA. Los padres tenian conductas que alimentaban el TCA, los hermanos a menudo discutian con sus
padres por dichas conductas.

d. Padres solicitando la ayuda de los hermanos no afectados. 13 de los participantes de los estudios referian que sus padres les pedian ayuda
para cuidar a la hermana afectada.

e. Sensacion de lealtad y compasion hacia los padres. Los hermanos y hermanas no afectadas referian que la preocupacion por la salud
mental y fisica de sus padres les empujaba a tomar parte activa del cuidado de sus hermanas.

3. Consecuencias y beneficios del TCA en el hermano o hermana:

a. Consecuencias:
i. sentimientos de tristeza, ira, miedo y angustia.
ii. dificultad para mantener la cercania en la relacion con sus hermanas.
iii. pérdida de normalidad en la relacion familiar.
iv. sensacion de desesperanza e impotencia.
v. impacto en la salud fisica y mental de los participantes (mas catarros e infecciones, dificultades para dormir o comer, y falta de
concentracion; ansiedad y depresion).
b. Beneficios:
i. refuerzo en la relaciéon con sus hermanas, mayor cercania.
ii. aumento de los conocimientos acerca de enfermedades mentales.
iii. mayor empatia.

4. Estrategias de afrontamiento del hermano o hermana no afectada: separar la enfermedad de sus hermanas, crear cierta distancia entre los
participantes y sus hermanas si se sentian abrumado (aunque la mayoria de las veces esta distanciacion generaba sentimientos de culpa y
responsabilidad en ellos), utilizar apoyo informal en su entorno social.

5. Intenciones actuales y futuras del cuidado: todos los participantes refirieron que asumirian el papel de cuidador si sus hermanas requerian su
ayuda.
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6. Apoyo profesional einformal paralos hermanos y hermanas: se expresé de forma unanime que los profesionales deberian centrarse en asegurar
a los hermanos y hermanas no afectados por el TCA que ni el curso ni la recuperacion del mismo son responsabilidad suya. Ademas, solicitan que
los profesionales sean capaces de empatizar con los retos que Unicamente viven los hermanos y hermanas no afectados por el trastorno. Todos los
participantes creen que un grupo de apoyo enfocado en los hermanos no afectados les capacitaria para expresar sus sentimientos negativos de
manera saludable disminuyendo los mismos.

siblings; caregiving; anorexia nervosa; family functioning; qualitative research

Analizar la CVRS (Calidad de Vida Relacionada con la Salud) de una amplia muestra de cuidadores de pacientes de urgencias con respecto a sus
relaciones con el paciente y evaluar el impacto de los diferentes aspectos de la percepcion de la carga asistencial en la CVRS de los cuidadores.

Estudio transversal descriptivo

Se aplicaron los siguientes cuestionarios a los cuidadores: SF-12 (mide la CVRS), IEQ-EU (evalla la sobrecarga percibida por el cuidador), HADS (mide
los niveles de ansiedad y depresion), ABOS (evalta el comportamiento de los pacientes con un TCA a partir de la informacién ofrecida por los cuidadores
de estos); y a los pacientes con TCA el EAT-26 (evalla las caracteristicas conductuales y cognitivas de las personas con TCA).

246 cuidadores de personas con un TCA y 145 personas con un TCA

Un 21,40% y un 27,16% de los cuidadores presentaron puntuaciones que reflejaban posibles casos de ansiedad y altos niveles de sintomas ansiosos,
respectivamente. En el caso de la depresion, un 16,87% y un 10,29% reflejaron posibles casos de depresion y altos niveles de sintomas depresivos
respectivamente.

En cuanto al area de salud mental (MCS) del SF-12, las madres puntuaron significativamente peor que los padres (p<0,001), y en el area de salud fisica
(PCS) puntuaron significativamente peor que los padres, y que los hermanos (p=0,001).

Unos resultados peores en el MCS estan relacionados con ser mujer (p<0,0006), con niveles mas altos de ansiedad y depresion en el HADS (p<0,0001),
con las variables de preocupacion por la dieta (p<0,005) y factores asociados a actitudes bulimicas (p<0,0004) del ABOS. Los peores resultados en el PCS
se relacionan con mayor edad (p<0,0001), niveles de depresion altos (p=0,002) y puntuaciones altas en las variables preocupacion por la dieta (p<0,0001),
actitudes bulimicas (p<0,01) e hiperactividad (p=0,03).

Caregivers, Eating disorders, Health-related quality of life
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Identificar las caracteristicas de los cuidadores expuestos a altos niveles de estrés, ansiedad, depresion y emocion expresada, favoreciendo la
acomodacion del sistema familiar a la persona atendida, y el mantenimiento de la enfermedad misma.

Estudio descriptivo

Aplicar el cuestionario de la escala de acomodacion y capacitacion para los trastornos de la alimentacion (AESED), el cuestionario familiar (FQ) y el
cuestionario de la escala de depresion, ansiedad y estrés (DASS-21).

97 cuidadores de 62 individuos con un TCA

El 94,8% de los cuidadores eran progenitores que vivian con los individuos, que declararon pasar aproximadamente 21h o mas por semana con ellos. El
29,7% declar6 que habia sufrido algun trastorno psiquiatrico (5,5%), un TCA (17,6%) o ambos (6,6%).

Los cuidadores de personas con AN tuvieron puntuaciones significativamente mas altas que los cuidadores de personas con BN en las subescalas del
AESED *“evitacion y modificacion de la rutina” y en “busqueda de seguridad” y en la puntuacion total del cuestionario. No hubo diferencias significativas
entre los distintos cuidadores en los cuestionarios FQ y DASS-21.

Los cuidadores que habian sufrido un TCA tuvieron puntuaciones superiores en todas las subescalas de los 3 cuestionarios. Las diferencias fueron
estadisticamente significativas en las subescalas “busqueda de seguridad” y en la puntuacion total del AESED; en la subescala “critica” del FQ; y en la
subescala “estrés” del DASS-21.

Finalmente, los cuidadores principales tuvieron puntuaciones significativamente superiores que los secundarios en las subescalas “evitacion y modificacion
de la rutina” y “busqueda de seguridad” del AESED. Sin embargo, no hubo diferencias estadisticamente significativas en los resultados del FQ y del DASS-
21.

Caregiver burden, Eating disorder, Burden aggravating factors, Maintenance factors
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Comparar las consecuencias de ser cuidador de pacientes con TCA con las consecuencias de ser cuidador de pacientes con depresion o esquizofrenia,
todas ellas evaluadas con el mismo instrumento validado, el Cuestionario de Evaluacién de la Implicacion.

Estudio transversal descriptivo

El IEQ-EU (cuestionario que evalla la sobrecarga percibida por el cuidador) se envi6 al cuidador designado acompafiado de una carta en la que se
explicaban los objetivos del estudio, un formulario de consentimiento informado y un sobre de devolucion sin franqueo.

251 cuidadores de personas con TCA, 252 de personas con depresion y 151 de personas con esquizofrenia.

Los resultados de este estudio confirman que las consecuencias del cuidado de personas con TCA son mayores que las percibidas por los cuidadores de
pacientes con depresion o esquizofrenia.

En la subescala de tension, ser el cuidador de un paciente con TCA (p<0,05) en comparacién con los que eran cuidadores de un paciente con
esquizofrenia, ser la madre o la pareja de un paciente (p<0,05 y p<0,01 respectivamente) en comparacion con los que eran amigos, o la edad mas joven
del paciente (p<0,05) eran predictores de una mayor carga del cuidador.

En la subescala de supervisién, ser el cuidador de un paciente con TCA (p<0,05) comparado con los que eran cuidadores de un paciente con depresion,
ser la pareja del paciente (p<0,05) comparado con los que eran amigos, o estar divorciado (p<0,01) comparado con los que eran viudos fueron predictores
de una mayor carga del cuidador.

En la subescala de preocupacion, ser el cuidador de un paciente con TCA (p<0,001) en comparacion con el grupo de otros pacientes, o ser la madre o el
padre del paciente (p<0,001 y p<0,01, respectivamente) en comparacién con los que eran amigos, eran predictores de una mayor carga del cuidador.

En la subescala de urgencia, ser cuidador de un paciente con TCA (p<0,001) en comparacion con el de un paciente con esquizofrenia o ser la pareja del

paciente (p<0,01) en comparacién con ser amigo fueron predictores de una mayor carga del cuidador.
Caregivers; Eating disorders; Schizophrenia; Depressive disorders; Burden
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Evaluar la calidad de vida y la sobrecarga de los cuidadores en una muestra de padres y madres de pacientes con trastornos alimentarios.
Estudio prospectivo

Aplicar una serie de cuestionarios tanto a pacientes como a cuidadores de pacientes con TCA (IEQ-EU, cuestionario que evalla las consecuencias y la
sobrecarga del cuidador; SF-12, evalia el nivel de calidad de vida relacionado con la salud; ABOS, evalia el comportamiento de los pacientes con un TCA
a partir de la informacion ofrecida por los cuidadores de estos).

113 pacientes con TCA y 181 cuidadores de personas con TCA

Se encontré que las madres y los padres que cuidan a un nifio con TCA tienen diferentes percepciones de su calidad de vida y la carga del cuidador.
Estos resultados apoyan la hip6tesis de que las mujeres que cuidan de individuos con una enfermedad cronica como un TCA experimentan una mayor
carga y una menor calidad de vida que los hombres.

Las madres que cuidan a un nifio con TCA son mas propensas a tener sintomas de ansiedad y depresion que los padres. Entre las madres, el 39,45%
tenia sintomas de ansiedad y el 16,51% sintomas de depresion, en comparacion con el 10% y el 1,43% de los padres, respectivamente. Las diferencias
fueron estadisticamente significativas tanto para la ansiedad como para la depresion. Estos indices son mas altos que en la poblacion general, con la
ansiedad en el 6% y los trastornos del estado de animo en el 4,2%. Varios estudios previos de madres y padres como cuidadores encontraron que las
madres tenian una salud emocional mas pobre que los padres. Es posible que las madres adopten un estilo de afrontamiento mas emocional que los
padres u otros cuidadores, lo que puede conducir a un mayor estrés. La menor repercusion en los padres también podria deberse a su menor participacion
en funciones practicas de atencién, o a que su estilo de afrontamiento esta mas orientado a la solucion de problemas.

Caregiver; Eating disorder; Quality of life; Burden
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Determinar el nivel de discrepancia entre el autoinforme del cuidador sobre la carga del cuidador y las percepciones de la persona enferma sobre la carga
del cuidador.

Estudio comparativo

Se utilizaron dos cuestionarios cortos para este estudio: uno para la persona con el TCA (EDSIS-SF, mide la percepcion de sobrecarga del cuidador que
tiene la persona con TCA) y otro para el cuidador (EDSIS, mide la sobrecarga que sufre).

20 individuos diagnosticados con un desorden alimenticio (19 mujeres, 1 hombre, 18 AN, 2 BN) y 20 cuidadores (14 mujeres, 6 hombres).
Las personas con un TCA puntuaron mas bajo, de manera estadisticamente significativa (p< 0,015), en comparacion con los cuidadores en cuanto a la
sobrecarga que sufrian estos ultimos.

Eating disorder, carer burden, perceptions, questionnaire
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Comprender qué factores contribuyen a la angustia asociada al cuidado de una persona con un trastorno alimentario.

Estudio de corte transversal descriptivo

Los cuidadores completaron los siguientes cuestionarios: GHQ-12 (evalia los problemas mentales actuales de los cuidadores), ECI (mide las valoraciones
negativas y positivas de la experiencia de cuidar a una persona con un trastorno mental grave), IPQ (cuestionario para evaluar la percepcion del trastorno
para personas cuidadoras de alguien con esquizofrenia, en la version adaptada a los TCA), y el CaNAM (evalla las necesidades cubiertas y no cubiertas
de los cuidadores de personas con TCA).

115 personas que actualmente cuidan a alguien con un TCA participaron en el estudio.

Aproximadamente el 36% (39/109) de los cuidadores tenian puntuaciones en el GHQ que indicaban dificultades de salud mental, y el 17% (19/109)
experimentaba un alto grado de angustia psicolégica. La experiencia negativa de los cuidadores se asocié con la angustia de los mismos. La dependencia
de la persona con el TCA y el estigma asociado a la enfermedad eran los factores mas predictivos de la angustia de los cuidadores. La menor duracion de
la enfermedad, los mayores niveles de necesidades (menores niveles de apoyo) y las percepciones de altas consecuencias de la enfermedad contribuyeron
a mayores valoraciones negativas de los cuidadores. La creencia de que la enfermedad era atribuible a la personalidad de los enfermos estaba relacionada
con menos valoraciones positivas.

Los cuidadores expresaron altos niveles de gravedad en la mayoria de los ambitos de la enfermedad con un profundo impacto tanto en el individuo como
en la familia. Los cuidadores se consideraban a si mismos mas responsables del cuidado y control de la enfermedad que la propia persona con el trastorno
alimentario. Los factores del IPQ mas puntuados fueron el estrés y la preocupacion y la personalidad de los enfermos.

Los aspectos negativos del cuidado mayor puntuados en el ECI fueron la dependencia y la pérdida.

La necesidad no cubierta mas puntuada en el CaNAM fue la informacién sobre la enfermedad.
Caregiving, burden, eating disorder, predictors
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Examinar un modelo de mantenimiento interpersonal de los trastornos de la alimentacion, utilizando una intervencion de autoayuda para los cuidadores.

Ensayo controlado aleatorizado

Se utiliz6 un disefio de prueba previa y posterior con cuidadores asignados al azar a la autoayuda o a la autoayuda guiada, que incluia la intervencion de
Cuidadores Expertos que Ayudan a Otros (ECHO). Se midi6 la angustia de los cuidadores, su bienestar, los factores de mantenimiento propuestos y los
informes de los cuidadores sobre el estado del paciente mediante los cuestionarios FQ (evalta los niveles de emocion expresada de los cuidadores),
HADS (mide la presencia y severidad de ansiedad y depresion), GHQ (evalta el bienestar general de las Ultimas semanas), ECI (evalGa el nivel de
sobrecarga del cuidador), EDSIS (mide la sobrecarga del cuidador relacionada con los sintomas del TCA), CSE (mide la autoeficacia del cuidado), AESED
(evalta los comportamientos de acomodacion y capacitacién del TCA en los cuidadores), GEDF (el cuidador evalta el funcionamiento conductual general
de la persona con el TCA) , EatBeh (mide los comportamientos relacionados con los TCA percibidos por los cuidadores).

119 cuidadores de personas con TCA

Un 33% de los cuidadores puntuaron fuera del rango de normalidad en el HADS (ansiedad y depresion) antes de la intervencién, mientras que solo un
22% puntuo fuera del rango tras la intervencion, lo que constituye una diferencia estadisticamente significativa.

Los resultados del FQ disminuyeron significativamente tras la intervencion (p<0,001). Los del AESED también fueron significativamente reducidos y el CSE
mejoro tras la intervencion. Los resultados del GHQ, ECI y EDSIS también disminuyeron, pero no de manera estadisticamente significativa. Los cuidadores
reportaron un aumento en los resultados del GEDF (p<0,001).

Hubo una mayor disminucion en el HADS tras la intervencion en aquellos cuidadores que puntuaron mas alto en el FQ. EI ECHO fue mucho mas efectivo
para las personas con altos niveles de AESED.

Los resultados del HADS fueron reducidos para todos los niveles del CSE tras la intervencion, pero la reduccion fue mas significativa para las personas
con bajo CSE.

Carer, eating disorders, intervention, factors
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Examinar la evolucion de la calidad de vida de los cuidadores a lo largo del tiempo (1 y 2 afios) y determinar las variables asociadas con el cuidador y el
paciente con TCA que se relacionaron con los cambios en la calidad de vida de los cuidadores al afio de seguimiento.

Estudio longitudinal

Este estudio explora los cambios en la calidad de vida de los cuidadores de los ED a 1 (T1; n=109) y 2 afios (T2; n=32) de seguimiento, e identifica los
predictores de mejora a 1 afio de seguimiento. Los pacientes ambulatorios del TCA también completaron una bateria de pruebas en T1 (n=69) y T2 (n=11).

Se utilizaron los siguientes instrumentos: SF-12 (cuestionario que mide la calidad de vida relacionada con la salud), HADS (mide el nivel de depresion y
ansiedad), IEQ-EU (evalla la sobrecarga percibida por el cuidador), ABOS (los cuidadores evalian la presencia de comportamientos sintomaticos de las
personas con TCA).

TO: 219 cuidadores de personas con TCA 'y 127 personas con TCA
T1: 109 cuidadores de personas con TCA y 69 personas con TCA
T2: 32 cuidadores de personas con TCAy 11 personas con TCA

Se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre los cuidadores que respondieron al afio y los que no respondieron en el HADS para la
ansiedad (9.09 frente a 7,03; p=0,001) y para la depresion (6,32 frente a 4,72; p=0,006); en el resultado total del ABOS (24,32 frente a 19,91; p=0,003) y
en los factores de conductas alimentarias del ABOS (13,90 frente a 11,03; p=0,002).

Los cuidadores puntuaron significativamente mas bajo que el rango de normalidad en el area de salud mental del SF-12 (p<0,05) en todos los momentos
TO, T1y T2.

Hubo una mejora significativa en la ansiedad desde la TO a la T1 (p<0,001).

Se observo que cuanto mayor fuera la puntuacion de base del MCS (salud mental del SF-12) menor era la mejora en la T1 (p<0,001); y cuanto mayor fuera
la percepcién de sobrecarga en la TO, menor era la mejor en el MCS en la T1 (P=0,001); una mejora en la percepcion de la sobrecarga estaba asociada a
una mejora en el MCS del cuidador (p=0,020). Por otra parte, cuanto mas altos fueran los comportamientos sociales desadaptativos del paciente con TCA
en la TO, mayor era la mejora en el MCS del cuidador en la T1 (p=0,001).

En cuanto a los factores asociados a los cambios en la ansiedad de los cuidadores (HADS), se observo que cuanto mayor fuera el nivel de ansiedad del
cuidador en la TO, mayor era la mejora en la ansiedad o mayor era la probabilidad de generar un cambio en la misma en la T1 (p=0,005). Cuanto mayor
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fuera la percepcion de sobrecarga del cuidador en la TO, menor era la mejora en la ansiedad en la T1 (p<0,001) y una mejora en la percepcion de sobrecarga
del cuidador estaba asociada a una mejora en la ansiedad del cuidador (p<0,001).

Caregiver; Eating disorders; Longitudinal study; Quality of life; Mental health; Burden

Describir las experiencias de los padres al tener un hijo con anorexia nerviosa.

Estudio cualitativo

Se realizaron entrevistas semiestructuradas a 11 padres de nifios con anorexia nerviosa de inicio en la infancia. Las entrevistas se centraron en los puntos
de vista y las experiencias de los padres de tener un hijo con un trastorno alimentario. Se utiliz6 el analisis fenomenolégico interpretativo para orientar tanto
la reunion de datos como el andlisis.

11 progenitores (7 madres y 4 padres) de nifios con AN

El analisis brindé 8 temas clave, agrupados en 3 amplios ambitos.

1. Comprension del TCA:

a.

b.

Reconocimiento lento: no tenian suficiente conocimiento acerca del trastorno como para reconocerlo en sus hijas. Ademas, también
referian que sus médicos de atencién primaria no reconocieron el TCA en una etapa temprana.

Analisis del trastorno: todos los cuidadores reportaron un deseo de comprender completamente el TCA, la mayoria describian haber
invertido mucho tiempo y esfuerzo pensando y debatiendo acerca de las posibles causas del desarrollo del TCA en sus hijas. La mayoria
parecian motivados en la busqueda de soluciones para el trastorno de sus hijas.

2. Impacto del TCA:

a.

b.

C.

El terrible monstruo: todos los cuidadores referian que parecia que el trastorno habia poseido a sus hijas, lo describian como un
monstruo espantoso.

Lo que esta en juego: todos los cuidadores expresaron una gran preocupacion por el bienestar de sus hijas, el riesgo de muerte, asi
como ver que sus hijas se aislaban socialmente y evitaban realizar actividades normales para su grupo de edad era lo que mas les
preocupaba.

Una pesadilla viviente: todos los cuidadores experimentaban el problema como algo penetrante y abrumador, sin luz al final del tinel.
La vida familiar se veia afectada por el trastorno, y los cuidadores se veian obligados a realizar cambios en su estilo de vida.

3. Manejo del TCA y de su impacto:
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a. Se puede guiar a un caballo al agua, pero no se le puede hacer beber: los cuidadores referian haber intentado animar a sus hijas
para ganar peso o comer mas, sin embargo, a pesar de sus esfuerzos influenciar el comportamiento de sus hijas era muy complicado.
La frustracion generaba desesperanza cuando los esfuerzos eran indtiles.

b. Toma de control: los cuidadores expresaban la importancia de mantenerse firmes de cara al comportamiento de sus hijas. Describian
haberse convertido en personas muy organizadas sobre todo alrededor de las comidas (poniendo limites de tiempo, etc). No obstante,
todos remarcaban una gran dificultad para tomar el control.

c. Apoyoy comprension: los cuidadores describieron esto como parte esencial del tratamiento del TCA. El apoyo no era facil de encontrar,
debido al estigma y el desconocimiento acerca de estos trastornos en la poblacion general. La comprension y el apoyo no siempre iban
unidos, ya que los cuidadores podian haber encontrado apoyo informal en personas que verdaderamente no comprendian lo que estaban
sintiendo. Todos los cuidadores aseguraron que hablar con gente en la misma situacion, que realmente comprendia lo que suponia, les
servia de gran ayuda.

childhood anorexia nervosa; eating disorders; parents
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Comparar la emocién expresada (EE) medida con una herramienta de auto-informe (FQ) en padres de personas con AN con la de padres de jovenes
sanos.

Estudio transversal descriptivo

Aplicar cuestionarios de auto-informe (FQ y Escala de ansiedad y depresion en el hospital HADS) para examinar la EE en padres de personas con AN y
un grupo de comparacion.

Grupo intervencion: 151 cuidadores (91 madres y 60 padres).
Grupo control: 93 progenitores (53 madres y 40 padres).
Los resultados del estudio se dividieron en los siguientes tépicos:

e Ansiedad y depresion: Mas del 70% de los cuidadores puntuaron por encima del rango de normalidad en cuanto a la ansiedad, y un 38% en
cuanto a la depresion, frente a un 40% de los progenitores en la ansiedad y un 7% en la depresion.

e Emocion expresada: Mas del 60% del grupo de cuidadores tuvieron altos niveles de sobreimplicacion emocional frente al 3% de los progenitores
del grupo control. El 47% de los cuidadores present6 altos niveles de critica frente al 15% de los progenitores del grupo control.

e Variables asociadas con el CC (critica): La variable mas significativa fue la de “comportamientos negativos/dificiles”, que explicaba el 50% de
la varianza (p<0,001).

e Variables asociadas con la EOI (sobreimplicacion emocional): la variable mas significativa fue la de “ansiedad”, que explicaba el 57% de la

varianza (p<0,001).

expressed emotion; eating disorders; carers; families
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Examinar la eficacia del programa "Talleres de habilidades para el cuidado colaborativo" en comparacion con un programa de "Talleres psicoeducativos"
(desarrollado por los autores) entre los cuidadores espafioles en relacion con las respuestas a la enfermedad, el bienestar emocional, la experiencia del
cuidado, la autoeficacia y la percepcion de la enfermedad.

Estudio exploratorio controlado

Se dividi6 a los cuidadores en dos grupos asignados al azar a: a) el programa de talleres basados en las habilidades o b) el programa de talleres psico-
educativos. Se pidi6 a los participantes que rellenaran cuestionarios en la linea de base antes de la intervencion (T0), al final de la intervencion (T1) y en
el seguimiento a los tres meses (T2).

Un total de 63 cuidadores de personas con un TCA (32 cuidadores al programa de talleres basados en las aptitudes y a 31 al programa de talleres
psicoeducativos).

No hubo diferencias estadisticamente significativas entre los grupos, no obstante, ambos mostraron mejoras significativas tras la intervencién tanto en la
puntuacion total del AESED (p=0,03), en el estrés psicologico del GHQ-12 (p=0,04), en la dimension negativa del ECI (p=0,01) y en la positiva (p=0,05).

eating disorders, patients, psycho-educational workshops, skill-based workshops, Spanish caregivers
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Evaluar los niveles de emocion expresada (EE) y sintomas depresivos (SD) en los cuidadores en diferentes momentos del tratamiento (admision, alta) y
en el seguimiento (1 afio y 2,5 afios). Los objetivos secundarios: i) investigar la asociacion entre las variables clinicas y demograficas, como la edad del
paciente, el IMC, la psicopatologia y la situacion familiar, y la gravedad y el curso de la EE y el SD, y ii) examinar la posible asociacién entre la EE y el SD.

ensayo multicéntrico aleatorio controlado y longitudinal

Los participantes fueron asignados al azar a un tratamiento hospitalario continuo o a un tratamiento diurno hasta que alcanzaron el peso deseado. La
terapia orientada a la familia consistia en un grupo de psicoeducacion para padres, donde se les informaba sobre los sintomas y las estrategias de
intervencion, y en sesiones individuales para los padres y conjuntas para la familia. El tratamiento se normalizd y supervisé en todos los centros
participantes para evitar variaciones de tratamiento.

La muestra consistié en 172 pacientes de sexo femenino de 11 a 18 afios de edad con AN de primera aparicion, segun los criterios del DSM-IV, en su
primera admision en el hospital, y al menos uno de sus cuidadores.

Las puntuaciones en EE y SD de los cuidadores en el momento de admisién fueron elevadas. El 39% de las madres y el 34% de los padres reportaron
alta critica, el 74% de las madres y el 54% de los padres altos niveles de sobreimplicacion emocional. Un 48% de las madres y un 26% de los padres
obtuvieron resultados que indicaban depresion. Todas estas puntuaciones disminuyeron desde la admision hasta el alta. Tras 2,5 afios, los niveles de SD
y sobreimplicacion emocional fueron significativamente mas bajos que en el momento de la admisién, aunque seguian altos para algunos de los cuidadores.
En contraposicion, los niveles de critica aumentaron significativamente al alta, y alcanzaron los mismos niveles que en la admisién a los 2,5 afios.

Las madres tenian mayores niveles de sobreimplicacion emocional, critica, sintomas depresivos y ansiedad que los padres (p<0,05).

Las variables “critica”, “sobreimplicacion emocional” y “sintomas depresivos” estaban altamente relacionadas en todos los momentos de evaluacion
(p<0,001), lo que significa que un cambio del cuidador en alguna de estas variables influiria directamente en las otras dos.

Anorexia nervosa; caregivers; parents; adolescent; depressive symptoms; distress; expressed emotions
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Anexo 7: Arbol categorial
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