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INFORMACION DEL ARTICULO RESUMEN
Historia del articulo: Se presenta el desarrollo de la Escala de Deteccién de Malestar Emocional de los Cuidadores principales
Recibido el 13 de mayo de 2016 de pacientes con enfermedad avanzada o terminal que reciben cuidados paliativos (DME-C). Se describe

Aceptado el 22 de septiembre de 2016

) - el proceso de elaboracién de la escala. Para ello, se ha revisado la bibliografia existente sobre el tema, se
On-line el 11 de noviembre de 2016

ha establecido un marco teérico de referencia y los criterios que debia cumplir el instrumento de cribado
que se iba a elaborar. La escala DME-C consta de 2 partes: 1) 3 preguntas dirigidas a los cuidadores,
y 2) la observacion realizada por el personal sanitario de la presencia de signos externos de malestar
emocional del cuidador. La escala final fue revisada tanto por expertos como por cuidadores. La escala
DME-C es una herramienta apropiada para la identificacién del malestar emocional de los cuidadores.
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Egﬁ?ﬁo Proponemos el uso sistematico de la DME-C para una deteccién precoz e intervencién especifica del
Cuidados paliativos sufrimiento emocional.
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Enfermedad terminal

Development of the DME-C: A scale for detecting emotional distress in primary
caregivers of patients living with advanced illness or approaching end of their
lives

ABSTRACT

Keywords: This paper presents the development of the Detection of Emotional Distress Scale in primary Caregivers
Eﬂjotional diSFTGSS (DED-C) of patients living with advanced disease or terminal illness who are receiving palliative care. The
P“mar}’ caregiver scale development process is described. For this purpose, literature has been reviewed and a theoretical
:E;T:m“g framework of study as well as the characteristics of the screening tool have been established. The DED-C
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Scale development
Advanced illness
Terminal illness

scale consists of 2 parts: 1) 3 questions addressed to primary caregivers, and 2) the health care professio-
nal’s appreciation or observation of any external signs of emotional distress on behalf of the caregivers.
The final scale was reviewed by experts and caregivers. The DED-C scale will be an appropriate tool for

identifying caregivers’ emotional distress. We propose the systematic use of DED-C for early detection of
and specific intervention on emotional distress.
© 2016 Sociedad Espariola para el Estudio de la Ansiedad y el Estrés - SEAS. Published by Elsevier Espaiia,

S.L.U. All rights reserved.

La Organizacion Mundial de la Salud (World Health
Organization, 2007) estima que alrededor del 80% de los
7,5 millones de personas que mueren cada afio de cancer serian
susceptibles de beneficiarse de la atencién de cuidados paliativos
(CP), pudiendo prevenir y aliviar su sufrimiento al final de la vida
y ayudar a sus seres queridos tras la pérdida.

El Ministerio de Sanidad y Consumo (2002) define enfermedad
en fase avanzada o final de la vida como aquella dolencia incura-
ble, avanzada, progresiva, con pronéstico de vida limitado, escasa
posibilidad de respuesta a tratamientos especificos, que presenta
una evolucién de caracter oscilante y frecuentes crisis de necesi-
dades, y que provoca un intenso impacto emocional y familiar con
repercusiones sobre la estructura cuidadora que condicionan una
alta demanda y uso de recursos.

Las consecuencias fundamentales de esta situacion en la familia
y en aquellos miembros de esta que ejercen la funcién de cui-
dador son el sufrimiento y el impacto emocional negativo, fruto
de la vivencia de una experiencia personal y familiar dificil, de
alto impacto emocional, y de las dificultades de adaptacién a la
situacion y a la evolucién progresiva, asi como la alta necesidad y
demanda de recursos (Limonero, 2001; Maté-Méndez et al., 2013).
Desde el diagnéstico hasta el fallecimiento del enfermo, la familia
esta padeciendo las consecuencias biomédicas y psicosociales de la
enfermedad y de la percepcién de muerte inevitable, sobre todo en
la Gltima fase de la dolencia (Limonero, 2001).

En Espafia, cada afio mueren mas de 300.000 personas a causa
de una enfermedad, en muchos casos crénica y de prondstico de
vida limitado, con una evolucién progresiva y de alta necesidad de
demanda de atencién, suponiendo mas del 90% del total de las cau-
sas de fallecimiento (Instituto Nacional de Estadistica, 2015). De
estas muertes, en 2013, las enfermedades representaron el 96,2%
de todas las causas de fallecimiento, siendo las dolencias cardio-
vasculares y los tumores la primera (30,1%) y la segunda causa
de muerte (28,4%), respectivamente, seguidos de las enfermeda-
des respiratorias (10,9%)y las del sistema nervioso (5,5%). Con estos
datos (Instituto Nacional de Estadistica, 2015) se pone en evidencia
el gran nimero de familiares y de cuidadores que estan implicados
en la atencién de un ser querido que padece una enfermedad cré6-
nica (Pérez-Escoda, Velar Ceballos y Ruiz-Bueno, 2014), en muchos
casos avanzada o al final de la vida.

Desde el &mbito de los CP se percibe como un objetivo priorita-
rio la atencién conjunta del enfermo y su familia. En relacién con
la familia, es el cuidador principal quien requerira de una atencién
mas especifica, ya que son estos cuidadores informales los principa-
les proveedores de cuidados a sus seres queridos (Ferris et al., 2002;
Ferris, Gomez-Batiste, Fiirst y Connor, 2007; Ministerio de Sanidad
y Consumo, 2011). En este ambito, se entiende por cuidador prin-
cipal (a veces denominado también primario o informal) aquella
persona que es familiar —pareja, hijo, hermano u otro miembro-
0 amigo y que presta atencién o cuidado al paciente ingresado en
una unidad o servicio de CP y que pasa una buena parte del dia cui-
dandolo sin recibir remuneracién alguna a cambio. Este cuidador
es la persona de referencia del equipo de atencién multidisciplinar
en el cuidado del paciente. Asi mismo, para Astudillo, Mendinueta
y Astudillo (2002) este cuidador ejerce ademas un papel en la reor-
ganizacién, el mantenimiento y la cohesién de la familia.

La atencién paliativa centrada en la familia tiene por objetivo
proporcionar el maximo bienestar posible, aliviando o reduciendo
su sufrimiento y el malestar emocional. De hecho, un familiar
preocupado, con malestar emocional y sufrimiento significati-
vos, incrementa la probabilidad de que el enfermo también lo
esté, repercutiendo negativamente en su bienestar y generando el
fenémeno denominado «sufrimiento reciproco» (Wittenberg-Lyles,
Demiris, Oliver y Burt, 2011).

Las necesidades de los pacientes y sus familias (cuidadores) se
describieron a través de un modelo multidimensional denominado
«square of care» o cuadro de cuidados (Ferris et al., 2002), en donde
se planifica la actuacién del equipo sanitario sobre el enfermo y
la familia a partir del andlisis de sus necesidades. Por su parte, en
nuestro pais, Maté-Méndez et al. (2013) han propuesto el Modelo
de Atencién de Necesidades Esenciales en Cuidados Paliativos del
Instituto Catalan de Oncologia, centrado en la relacién terapéutica
directa profesional-paciente con el objetivo fundamental de aten-
der las necesidades esenciales del paciente oncolégico, entre las
que destacan la dignidad, la espiritualidad, el afecto, la autonomia
y la esperanza.

En nuestro contexto destaca el modelo clasico, pero plenamente
vigente, de Amenazas-Recursos (Bayés, Arranz, Barbero y Barreto,
1996), que ademas de explicar el sufrimiento del enfermo, también
describe el de los cuidadores. Segtin este modelo, el cuidador per-
cibe diferentes sintomas de naturaleza interna y/o externa; si estos
son valorados como amenazantes para su integridad somatica o
psicolégica, el cuidador analizara los recursos que tiene para afron-
tarlos. Si considera que carece de ellos o que no son eficaces para
reducir esa amenaza potencial, experimentara impotencia ante los
mismos al no poder hacerles frente, generandole sufrimiento. Este
sufrimiento estd modulado por el estado de animo que presenta el
cuidador. Se trata de una situaciéon dinamica y cambiante en fun-
ci6én de la evolucién de la enfermedad. Esta variabilidad temporal
condiciona la necesidad de disponer de instrumentos fiables y no
invasivos que detecten y monitoricen los cambios para actuar ade-
cuadamente. Este modelo ha sido recientemente ampliado por el
Modelo Integrativo del Sufrimiento (Krikorian y Limonero, 2012),
que incorpora nuevos aspectos. Segln este modelo, para que el cui-
dador sufra se han de dar 2 condiciones basicas: que perciba la
situaciéon como amenazante y que crea que carece de recursos efi-
cientes para afrontarla o que dicha situacién se afronte de manera
disfuncional, bien por un uso de estrategias de afrontamiento poco
adecuadas, bien por el agotamiento de las mismas si dicha situacién
se prolonga en el tiempo. En el contexto de final de la vida las causas
de malestar emocional o sufrimiento son miltiples y cambiantes en
su naturaleza, lo cual comporta la necesidad de evaluar la situacién
del enfermo y de su familia de manera holistica y continuada (Bayés
y Limonero, 1999; Limonero, Gémez-Romero y Mateo, 2016). En
este sentido, para que la familia pueda ejercer su papel de cui-
dadora del enfermo moribundo y se convierta en un pilar basico
de soporte emocional, en especial en nuestro contexto sociocultu-
ral, se han de tener presentes e identificar en el proceso de morir
del enfermo sus principales preocupaciones, necesidades o prio-
ridades, y, en general, su malestar emocional, que condicionara
su comportamiento y sufrimiento (Krikorian, Limonero y Maté,
2012).
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Dada la complejidad inherente a la situacién de enfermedad
avanzada-terminal, son escasos los instrumentos desarrollados
hasta el momento para analizar las necesidades de los cuidado-
res o evaluar su sufrimiento (McGuire y Grant, 2012), aspecto que
dificulta la consecucién del objetivo principal de los CP -el alivio
o reduccién del malestar emocional del cuidador- al carecer de
indicadores fiables de medida.

Ante esta carencia de instrumentos especificos en este ambito de
los CP nuestro equipo de investigacién desarrollé un instrumento
de cribado de malestar emocional en personas con enfermedad
avanzada denominado Escala de Deteccién de Malestar Emocional
enel Enfermo (Matéetal.,2009; Limonero et al.,2012), cuestionario
de gran difusién no solo en Espaiia, sino también en Iberoamérica.

Teniendo en cuenta los argumentos anteriores y ante la falta
de herramientas que nos permitan medir el malestar emocional
de los cuidadores principales de personas con enfermedad avan-
zada, surge la finalidad del presente trabajo: 1) describir el proceso
sistematico de elaboracién de la Escala de Deteccién del Malestar
Emocional del Cuidador principal (DME-C) del paciente con enfer-
medad avanzaday al final de la vida atendido en una unidad de CP,
y 2) presentar la escala DME-C con los elementos definitivos que la
integran.

Método

Un equipo multidisciplinario compuesto por 10 profesionales
expertos en CP (6 psicélogos, 2 trabajadores sociales, un médico y
una enfermera) se reuni6 en miltiples ocasiones, de forma presen-
cialyonline, alolargo de 2013 y buena parte del 2014, para elaborar
la escala DME-C. Este baremo es fruto de la adaptacién de la Escala
de Deteccion de Malestar Emocional en el Enfermo, que previa-
mente habia elaborado el mismo grupo de investigacién y que ha
mostrado ser una adecuada herramienta de deteccién del malestar
emocional en el paciente (Limonero et al., 2012; Maté et al., 2009).

A continuacién se describen los pasos realizados, desde un punto
de vista cronolégico, para el desarrollo de la escala DME-C:

1. Revisién de la literatura. Se usaron las bases de datos elec-
trénicas Medline, Scopus y Crochane, asi como documentos
oficiales como guias, manuales o tesis doctorales publicados
o inéditos desde 1990 hasta 2015. Las palabras clave que se
utilizaron fueron: caregivers, primary caregivers, distress, psy-
chological distress, emotional distress, subjective assessment,
psychological assessment, emotional assessment, well-being,
palliative care, terminal care, palliative medicine y sus consi-
guientes homélogos en castellano.

2. Establecimiento de los criterios que debia cumplir el instru-
mento de cribado que se iba a elaborar. De acuerdo con nuestra
experiencia, este instrumento de DME-C deberia cumplir los
siguientes criterios (Maté et al., 2009; Bayés, 2000; Bayés y
Limonero, 1999), similares a los que presenta la escala de la cual
se ha adaptado: 1) ser sencillo y de facil aplicacién; 2) adap-
tado al lenguaje del cuidador; 3) administracién capaz de generar
efectos terapéuticos y nunca iatrogénicos; 4) que evalde aspec-
tos relevantes; 5) que contenga pocas preguntas; 6) tiempo de
aplicacion breve; 7) que monitorice la evolucién del malestar
emocional en el tiempo, y 8) que facilite su derivacion, si fuera
necesario, a un profesional especializado para una evaluacién e
intervencién especificas y ademas poseer buenas propiedades
psicométricas (Krikorian, Limonero y Corey, 2013).

3. Establecimiento de un marco tedrico de referencia. En la elabora-
cién del DME-C se parti6 del Modelo Integrativo del Sufrimiento
(Krikorian et al., 2012) que tiene su origen en modelos prece-
dentes, como el de Amenazas-Recursos de Bayés et al. (1996) y
el Modelo Transaccional del Estrés de Lazarus y Folkman (1984),

entre otros. Este modelo nos permite describir de forma clara
tanto la génesis del sufrimiento como los factores potenciales del
mismo como resultado del afrontamiento que el cuidador realiza
de la situacién de final de la vida relacionada con la atencién del
enfermo y con la inminencia de la muerte.

4, Validacién de contenido. El disefio preliminar de la escala
se someti6 a un grupo de profesionales expertos en CP que
valoraron la idoneidad de las preguntas y si estas debian ser
modificadas o reformuladas.

5. Valoracién por cuidadores expertos de la escala DME-C. Se ha
realizado una valoracién aparente de contenido de la escala
DME-C por cuidadores (validez de facie) para confirmar que
el cuidador comprendia bien las preguntas, si las consideraba
importantes, si faltaba algin aspecto relevante que no se hubiera
preguntado, si considerabainadecuadas las preguntas o le habian
molestado.

Resultados

De acuerdo con lo expuesto en el apartado precedente, la escala
DME-C se ha elaborado teniendo en cuenta la revisién bibliogra-
fica, la discusién de diferentes modelos teéricos, el consenso de los
miembros del grupo de trabajo, la valoracién de expertos y de cui-
dadores, asi como la Escala de Deteccion de Malestar Emocional en
el Enfermo, previamente elaborada por el grupo.

De larevisién bibliografica realizada observamos que la mayoria
de los instrumentos desarrollados no cumplen nuestros criterios:
contienen un ndimero excesivo de items, no evalGan directamente
el malestar emocional o sufrimiento ni los aspectos que inciden en
el mismo, se centran mas en evaluar la calidad de vida, aspectos
psiquiatricos, necesidades del cuidador, competencias o aspectos
del duelo (Family Caregiver Alliance, 2012; Hudson et al., 2010).

En el trabajo reciente de revisiéon de Carolan, Smith y Forbat
(2015) se concluye que existe poco consenso respecto a cémo eva-
luar el malestar emocional de los cuidadores de enfermos al final de
lavida,y que dicho constructo se concibe como dimensional. En este
sentido, esta carencia de instrumentos de medida ha dado lugar a
que se evalie el malestar emocional a través de escalas de depresion
y/o ansiedad (Gaugler, Eppinger, King, Sandberg y Regine, 2013) o
a través de cuestionarios que miden quejas somaticas o problemas
derivados del cuidado (Zavagli et al., 2016), escalas que, por otra
parte, no son especificas para cuidadores de enfermos avanzados
que reciben CP.

Dada esta carencia de instrumentos especificos y que estos
no satisfacian los aspectos anteriormente indicados, se procedi6
a la elaboracién de la presente escala para detectar el malestar
emocional del cuidador principal de enfermos con enfermedad
avanzada/final de la vida (DME-C). Esta escala consta de 2 partes:
una, dirigida al cuidador, y otra, dirigida al profesional sanitario.
Con relacién al cuidador, se presentan 3 preguntas que estan rela-
cionadas con el estado de animo y con el resultado del proceso
de adaptacién a la situacién de enfermedad al final de la vida y
al cuidado del enfermo, asi como con las principales preocupacio-
nes. Estos 3 aspectos evaluados se cuantifican con una escala visual
numérica de 0 a 10 (fig. 1).

Con relacién al profesional sanitario, se realiza una descripcién
de una serie de signos externos relacionados con la presencia de
malestar emocional, como pueden ser comportamientos relaciona-
dos con la demanda o rechazo de visitas, dificultad para separarse
del enfermo, signos visibles de llanto, miedo, tristeza o de enfado,
entre otros. Estos signos externos indicativos de malestar emocio-
nal también se cuantifican con una escala visual numérica de 0
a10.

La puntuacién total de la DME-C hace referencia a la valora-
cion obtenida en las preguntas 1y 2, siendo la puntuacién total
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Fecha y hora de administracién:
Administrador:
Diagnéstico enfermedad:

Caédigo evaluador:
Cédigo cuidador
Cédigo centro:

Evaluacién del malestar emocional del cuidador principal del paciente con enfermedad avanzada

o al final de la vida (DME-C)

1.%-4 Cémo se encuentra de 4nimo?

En una escala de 0 a 10, donde 0 es “Muy mal” y 10 “Muy bien”,
¢, Coémo valoraria su estado de animo?:

Muy mal

2.2-; Cémo lleva esta situacién?

¢qué valor le daria?:

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

En una escala de 0 a 10, donde 0 es “No me cuesta nada” y 10 “ Me cuesta mucho”,

Muy bien

No me cuesta nada

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

3.% a) ,Qué es lo que més le preocupa en este momento? (lo mds textual posible)

Me cuesta mucho

b) ¢Hasta qué punto le preocupa?

Responde el profesional

Otros (especificar)

Observaciones:

7 8 9 10

Mucho

Criterios de correccién - DME-C:

(10-item1) + item 2 F[10-() ]+ ( ) =

Figura 1. DME-C: Escala de Deteccién del Malestar Emocional del Cuidador principal del enfermo con enfermedad avanzada o al final de la vida.

posible de 20, con un rango de 0 a 20. La pregunta sobre las preo-
cupaciones nos ayuda a comprender la causa del malestar y nos
indicaria la necesidad o no de derivar al cuidador a un especialista,
si la puntuacién de la misma es superior a 5. Finalmente, la obser-
vacion realizada por el profesional sanitario valida la puntuacién
obtenida por el cuestionario y también nos ayuda a comprender
mejor su comportamiento y los elementos que estan implicados en
su malestar (fig. 1).

La escala DME-C se sometié a un grupo de expertos que eva-
luaron su idoneidad y no realizaron ninguna modificacién en ella,
aunque plantearon su posible aplicacién a otros contextos diferen-
tes de los CP, dada su sencillez y su futura posible aplicabilidad y
utilidad clinica.

En este sentido, para analizar la idoneidad de las preguntas de la
escala DME-C, es decir, su validez aparente, se pregunté a 12 cuida-
dores principales (7 mujeres y 5 hombres) de edades comprendidas

entre los 38 y los 78 afios, cuyos familiares estaban ingresados en
unidades de CP de 2 de los hospitales participantes, si comprendian
bien las preguntas, si les parecian importantes para ellos y si les
habia molestado el hecho de que se les preguntara por estos aspec-
tos o, por el contrario, les habia ayudado en su situacién (tabla 1).

Para decidir si se mantenian, se eliminaban o se reformulaban
las preguntas que formaban parte de la escala, se tom6 como cri-
terio que el grado de comprensién y de adecuacién realizado por
los cuidadores debia ser como minimo de un 80%. Valores inferio-
res indicarian la necesidad de reformulacién o eliminacién de estos
items.

Como se puede observar en las tablas 2 y 3, los 12 cuidadores
consultados comprendieron bien las preguntas, las consideraron
importantes y no las eliminarian ni las modificarian.

Por otra parte, los cuidadores consideraron que las pregun-
tas realizadas les podrian ayudar en su situacién y no valoraron
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Tabla 1
Descripcién de las caracteristicas del cuidador principal y del enfermo

Cuidadores principales
Edad en afios, media (DE)
Sexo, n (%)

62,4 (10,6)

7 mujeres (58,3)
5 hombres (41,7)
Relacion con el paciente, n (%)

Pareja 8 (66,6)

Hijo/hija 3(25)

Hermano/hermana 1(8,3)
Enfermos

Edad en afios, media (DE)
Enfermedad, n (%)

70,44 (11,72)

Céancer de mama 2(16,6)
Cancer de colon, recto y ciego 2(16,6)
Cancer de pulmén 3(25)
Cancer de préstata 1(8,3)
Cancer de estémago 1(8,3)
Cancer de vejiga 1(8,3)
Cancer de pancreas 1(8,3)
Cancer de higado 1(8,3)

Tabla 2
Valoraciénde las preguntas y su comprension por parte de los cuidadores principales

[ Nada clara OPoco clara O
Regular OClara OMuy clara
Clara 41,7% (n=5); Muy clara

¢(Comprende bien esta pregunta, es
clara para usted?

58,3% (n=7)

¢Considera importante que hagamos 0Si ONo
esta pregunta? Si 100%

¢Eliminaria esta pregunta? [0Si ONo

No 100%
¢Modificaria esta pregunta? 0Si, como___

ONo

No 100%

Tabla 3
Valoracién de la adecuacién de las preguntas por parte de los cuidadores principales

[ONada O Poco ONi mucho ni
poco [JBastante OMucho
Bastante 25% (n=3); Mucho
75% (n=9)

ONada O Poco ONi mucho ni
poco OBastante OMucho
Nada 100%

En general, ;considera que estas
preguntas pueden ayudar a personas
que estdn en una situacién similar a
la suya?

¢Considera inadecuadas o le han
generado molestias o incomodidad
las preguntas que acabamos de
realizar?

negativamente ninguna de ellas, en términos de molestia o inco-
modidad (tabla 3).

Discusion

La situaciéon de enfermedad al final de la vida genera un alto
impacto emocional tanto en el enfermo como en sus cuidadores,
provocando, en la mayoria de los casos, sufrimiento y malestar
emocional (Applebaum y Breitbart, 2012; Krikorian y Limonero,
2015). En este sentido, el objetivo primordial de los CP sera la aten-
cién de este malestar emocional o sufrimiento tanto del enfermo
como de su cuidador (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2011;
WHO, 2007). De hecho, el sufrimiento del paciente incide en el sufri-
miento del familiar y viceversa, denominandose a esta interaccién
sufrimiento reciproco (Wittenberg-Lyles et al., 2011).

Para poder atender adecuadamente el sufrimiento del cuidador,
se hace necesario disponer de instrumentos de cribado sensi-
bles y faciles de usar que nos permitan medir este aspecto y
nos proporcionen una medida valida, fiable y clinicamente signi-
ficativa (Andersen et al., 2014). Aunque no disponemos de datos
concluyentes de la escala, consideramos que la DME-C que pre-
sentamos cumple con el objetivo de ser una herramienta sencilla,
de facil administracién y corta duracién, que evalta el malestar

emocional del cuidador del paciente. No existe en la actualidad nin-
guna herramienta de evaluacién de estas caracteristicas dirigida a
los cuidadores principales que permita detectar de forma rapida el
malestar emocional del cuidador principal en esta tGltima fase de la
vida de un ser querido.

La validez de contenido de la escala realizada, tanto a través de
jueces expertos como de los cuidadores principales de enfermos,
ha demostrado de forma preliminar la idoneidad de la misma. Asi
mismo, queremos resaltar que ni los profesionales expertos ni los
cuidadores realizaron modificacién alguna en la escala, y que en el
caso de los cuidadores todos valoraron que esta les podria ayudar.
De hecho, esta escala es un instrumento que permite el inicio de un
vinculo entre el cuidador y el profesional sanitario con capacidad
para proveer un soporte relacional, facilitando el abordaje de estos
aspectos emocionales, tal y como se ha observado en otros estudios
que han usado una escala similar (Maté et al., 2009; Limonero et al.,
2012).

La escala DME-C desarrollada nos permitirda monitorizar el
malestar emocional y los factores asociados del cuidador a lo largo
del tiempo, ya que su administracién reiterada no supondra un
malestar afladido y nos proporcionara datos sobre su evolucién. De
hecho, el conocimiento evolutivo de estos factores puede actuar
como un elemento preventivo de un trastorno emocional posterior
(Rumpold et al., 2016).

Si importante es saber si un cuidador principal sufre o no, no lo
es menos conocer las causas de dicho sufrimiento (Palacio, 2014).La
escala DME-C nos permitira conocer aquellos factores que inciden
sobre el mismo y, en caso de que sea necesario, serd un mecanismo
que nos permitira la derivacién del cuidador a un especialista.

Asi mismo, la administracion sistematica de la escala por parte
del profesional sanitario facilitard una mayor conciencia de este
sufrimiento y que este pueda ser mejor abordado. De hecho, el per-
sonal del equipo de CP que use el DME-C también podra conocer
mejor los signos externos de malestar emocional, tener concien-
cia de ellos, aspecto que ayudara a realizar una evaluacién mas
completa del cuidador, y, por tanto, de su sufrimiento. Con el uso
de este instrumento de cribado del malestar emocional del cuida-
dor principal se persigue conseguir una mejora de la atencion de
estos cuidadores al disponer los profesionales sanitarios de herra-
mientas que les permitan tener un mejor conocimiento de aquellos
factores que estan incidiendo, en un momento dado, en su malestar
emocional o sufrimiento. Esta mejor eficiencia de la praxis sanitaria
relacionada con la atencién al cuidador redundard, asi mismo, en
una mejor atencién del propio enfermo.

Con el fin de analizar posteriormente las propiedades psicomé-
tricas de la escala DME-C, se ha diseflado un estudio en 2 fases: en
una primera fase, de estudio piloto, se administrara el instrumento
DME-Caun grupo reducido de cuidadores y hospitales para analizar
el protocolo de implementacién usado y pasar posteriormente, en
funcién de la informacién obtenida en su administracién, a realizar
las correcciones necesarias en el mismo. En una segunda fase de este
proyecto se procedera al estudio principal de evaluacién de las pro-
piedades psicométricas del instrumento elaborado, administrando
la escala junto con otras herramientas de evaluacién de valor reco-
nocido que serviran para analizar dichas propiedades. Actualmente,
ya se dispone de la aprobacion de los comités de ética e inves-
tigacién clinica de 5 hospitales (Corporacién Sanitaria Parc Tauli
de Sabadell, Consorcio Sanitario de Terrassa, Hospital Universitario
Sant Joan de Reus, la Fundacién Hospital Residencia Sant Camil de
Sant Pere de Ribes y el Instituto de Cancerologia de las Américas de
Medellin) y de la Comisién de Etica en la Experimentacién Animal
y Humana de la Universidad Auténoma de Barcelona.

Una limitacién importante de este trabajo esta relacionada con
el hecho de que no se dispone de resultados concluyentes sobre
la escala, al no tener analizadas sus propiedades psicométricas. No
obstante, aunque la escala DME-C es una propuesta inicial de un
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instrumento de deteccién o cribado en el ambito de los CP, dada la
experiencia previa del equipo de trabajo en la elaboracién de este
tipo de escalas, creemos que esta herramienta supondra un paso
importante en la mejora de la atencién integral de los cuidado-
res principales de los enfermos. No obstante, en el futuro, y con la
experiencia que se acumule en su administracién, seran los profe-
sionales sanitarios los que nos iran indicando con sus comentarios
y apreciaciones la bondad y validez de la misma.
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