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RESUMEN

Objetivo: Explorar las necesidades percibidas por los familiares de los
pacientes con Trastorno Mental Grave (en adelante, TMG) que ingresan por
primera vez en la unidad de psiquiatria infanto-juvenil. Ambito de estudio:
Unidad de hospitalizacion de psiquiatria infanto-juvenil del Hospital Clinic de
Barcelona. Metodologia: Estudio cualitativo de tipo fenomenoldgico, bajo un
paradigma constructivista. Los sujetos del estudio son los familiares de los
pacientes que ingresan por primera vez en la unidad y los profesionales de
enfermeria. Para la recogida de datos se utilizara los grupos de discusion y las
entrevistas en profundidad. El tipo de analisis utilizado sera el de la tematica
bajo el método de andlisis del contenido.

Palabras clave: Necesidades, Familia, Nifios hospitalizados, Psiquiatria.

ABSTRACT

Objective: Explore the perceived needs of relatives of patients with Severe
Mental Disorder (SMD), admitted for the fist time in the psychiatric unit for
children and adolescents. Field of study: Unit inpatient child and
adolescent psychiatry at the Hospital Clinic of Barcelona. Methodology: A
phenomenological qualitative  study under a constructivist paradigm. The
subjects are relatives of patients admitted for the first timein the unit
and nurses. Focus group and interviews will the used to collect data. The type
of analysis used is subject matter under the method of content analysis.

Keywords: Needs, Family, Kids hospitalized, Psychiatry.

INTRODUCCION
MARCO CONCEPTUAL
El TMG es el término que incluye el conjunto definido de patologias mentales

que tienen o pueden llegar a tener una repercusion importante en la calidad de
vida de las personas que lo padecen. Los nifios y adolescentes pueden ver
comprometido su evolucién ya que depende de la gravedad de la presentacién
clinica y de su persistencia en el tiempo, puede afectar gravemente a la vida

familiar, escolar, laboral y social y producir una inadaptacién importante™.
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Las familias asumen la responsabilidad del cuidado de la persona con
enfermedad mental®>. La hospitalizacion de un nifilo es una experiencia
estresante para los padres. Estos experimentan cambios en su funcién de
padres cuando su hijo es cuidado por los profesionales de la salud en un
entorno desconocido®.

Se define cuidar como: “aquella relacion existente entre el cuidador (la persona
que entrega cuidado), y la persona cuidada (quien se deja proteger y cuidar),
componentes clave de esta interaccion” *.

Segln el autor Vicente Gradillas®, existen diversas formas en la que los
familiares de pacientes con TMG afrontan la enfermedad: contemporalizacion,
sumision, abandono, actitud impositiva, desconcierto y negacion.

Lazarus et al° en 1984, definieron el afrontamiento como: “aquellos esfuerzos
cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan para
manejar las demandas especificas externas y/o internas que son evaluadas
como excedentes o desbordantes de los recursos del individuo”. Las
estrategias de afrontamiento son los procesos concretos y especificos que se
utilizan en cada contexto y pueden ser cambiantes dependiendo de las
condiciones desencadenantes. Se dividen en dos estilos: centradas en la
emocion o centradas en el problema. El objetivo de una estrategia de
afrontamiento centrada en la emocion es aliviar el sufrimiento emocional y
utilizar la prevencion, minimizacion, distanciamiento, atencion selectiva y las
comparaciones positivas. En cambio cuando se utiliza una estrategia centrada
en el problema, los familiares creen que pueden utilizar sus recursos para
manejar la situacion.

La capacidad de afrontamiento familiar viene dado por los rasgos personales
(madurez, aptitudes intelectuales, nivel de autonomia) y por el apoyo social.
Segln los autores House et al’ en 1985, definen el apoyo social como un
instrumento configurado por cuatro dimensiones: El apoyo emocional que se
relaciona con la empatia, el cuidado, el amor, la confianza, la comprension y
escuchar. El apoyo de valoracion referido a la informacion proporcionada por

otras personas significativas. El apoyo informacional, que consiste en
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proporcionar informacion que ayude a la familia y enfermo a afrontar problemas
personales y ambientales. Y el apoyo instrumental, referido al conjunto de
acciones dirigidas a proporcionar ayuda tanto al enfermo como a la familia.
Entenderemos el concepto de necesidad basandonos en la teoria de Maslow?®.
Maslow jerarquizé las necesidades y las dividié en: necesidades basicas, de
seguridad, de afiliacion, de reconocimiento y de autorrealizacion.
ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL DEL TEMA

El TMG en la infancia y adolescencia es considerado, hoy en dia, un problema
prioritario, por las diferentes instituciones y dispositivos que trabajan tanto para
su deteccibn como para su tratamiento y seguimiento en el ambito de la
comunidad. En Espafia existe una prevalencia de un 20% de trastornos
psicopatologicos en nifios y adolescentes de los que entre un 4 y 5% sufren
TMG®.

La enfermedad mental, ha sido y sigue siendo de las mas temidas por el
impacto que la etiqueta diagnéstica tiene en la sociedad y en las familias™.
Historicamente, los terapeutas y el personal de enfermeria de muchos nifios
hospitalizados en unidades de psiquiatria creyeron que la separacion del nifio
con los padres era necesaria para permitir que el nifio desarrollase nuevas
habilidades de afrontamiento. Algunos autores explicaron que este modelo
etiquetaba al padre como agente patégeno®. Irwin'? en 1982, creyé que limitar
las visitas a una o dos veces por semana servia para proteger la integridad del
entorno.

Mas tarde estas ideas cambiaron, se vio la importancia de la participacion de
los padres en el medio. Se confirmd que conseguir que una madre se
involucrara en el cuidado de su hijo desde el principio podia ayudar a disipar
cualquier sentimiento que tuviera de pérdida de control y pérdida de confianza
en su labor de madre®. Ademas la experiencia de participacion, les garantizaba
la continuidad de los cuidados en casa por permitir el entrenamiento de
capacidades y la adquisicion de nuevos conocimientos®®. Las enfermeras
vieron la necesidad de proveer de educacion mas individualizada para padres y
preparar a la familia para el alta™®.

A nivel profesional, el concepto de Atencion Centrada en la Familia ha ganado

gran importancia en los ultimos afos, se reconoce a la familia como experta en
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la atencién del nifio y se describe las perspectivas y la informacién
proporcionada por la familia como importante para la toma de decisiones
clinicas™.

JUSTIFICACION

Los profesionales de la salud tienen que tener conciencia de la importancia de
la familia en la atencién y prestacion de cuidados, de la necesidad de
integracion de estas en las actividades enfermeras y aumentar los recursos en
la atencion y cuidados al cuidador principal. Las enfermeras tienen un papel
crucial ayudando a los padres a hacer frente la enfermedad de su hijo durante
la hospitalizacién de este®.

Entre la bibliografia buscada para enmarcar esta investigacion se encuentran
varios documentos que examinan el proceso de adaptacion de las familias en
la etapa de hospitalizacion en una unidad de psiquiatria infanto-juvenil, en los
gue se constatd que los padres pedian tener mas informacion sobre la
enfermedad y los cuidados de esta y que se adaptaban mejor aquellos que
tenfan un buen apoyo social**>*®. Algunos estudios destacaron que el método
de afrontamiento mas utilizado fue centrado en la emocién y la necesidad de
aprender fue identificada como la mas importante’’, en cambio otros
destacaron que las necesidades de reducir la ansiedad y hablar en privado de
sus preocupaciones con las enfermeras eran las mas destacadas®®. Algunos
estudios determinaron que el personal de enfermeria estaba de acuerdo con la
participacion de la familia en el proceso de hospitalizacién®?.

Es importante tener en cuenta el impacto que puede tener dentro del nucleo
familiar el diagnostico psiquiatrico de uno de sus miembros y aun mas potente
cuando este es menor de edad, resultando de esta forma necesario conocer
gue experiencias, sentimientos y necesidades tienen durante la etapa aguda de
la enfermedad.

A pesar de los multiples estudios realizados sobre el tema no se ha encontrado
literatura que haga referencia a la atencion de las familias por parte del
personal de enfermeria durante la etapa de hospitalizacién en las unidades de
psiquiatria infantil en Espafia. Tampoco la literatura explica nada en referencia
a las diferencias de necesidades que pueden existir segun las caracteristicas,

perfiles de las familias y diagnosticos de los pacientes. Por otro lado tampoco
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se hace referencia a que opina el propio personal sobre sus actuaciones hacia
la familia y si permite en mayor o menor medida que esta participe.

Las preguntas de investigacion que surgen a todas estas cuestiones serian las
siguientes: ¢Qué necesidades tienen los familiares durante el proceso de
hospitalizacion en psiquiatria infanto-juvenil? y ¢Qué piensa el personal de
enfermeria acerca de la participacion de la familia en los cuidados de los

pacientes hospitalizados en psiquiatria infantil-juvenil?

OBJETIVO GENERAL
Explorar las necesidades percibidas por los familiares de los pacientes con

TMG que ingresan por primera vez en la unidad de psiquiatria infanto-juvenil
del Hospital Clinic de Barcelona.

Objetivos especificos:

- Conocer las necesidades expresadas por los familiares de los pacientes
hospitalizados.

- Conocer las estrategias de afrontamiento utilizadas por los familiares de
los pacientes hospitalizados.

- Explorar bajo la perspectiva del personal de enfermeria las necesidades

de las familias y la participacion de esta en el cuidado del paciente.

METODOLOGIA
AMBITO DE ESTUDIO

El estudio serd realizado en la unidad de hospitalizacion de psiquiatria infanto-

juvenil del hospital clinico de Barcelona. La unidad consta de una capacidad
total de 18 ocupaciones. El ratio enfermera paciente es de 9.

DISENO

Estudio descriptivo de investigacion cualitativa. Este tipo de abordaje permite
aproximarse en mayor profundidad a la realidad desde el punto de vista de los
propios sujetos de estudio, buscando una comprension detallada de la
perspectiva de las personas. Es realizado bajo la vision del paradigma
constructivista, ya que entenderemos que esa realidad depende de un contexto

y lo que nos interesa es el conocimiento que le importa al sujeto™®.
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El método utilizado es la Fenomenologia Hermeneultica de Heidegger. Se
pretende comprender una vivencia, entendiendo esa vivencia como un
proceso interpretativo que ocurre en un contexto®” 2.
SUJETOS DE ESTUDIO
- Padres o tutores legales de los pacientes que ingresan por primera vez
en la unidad de psiquiatria infanto-juvenil con diagnostico de TMG.
- Enfermeros y auxiliares de enfermeria de los cuatro turnos (mafiana,
tarde, noche y fines de semana) que trabajan en la unidad de psiquiatria
infanto-juvenil.

Criterios de Inclusion:

- Padres o tutores legales de los pacientes que ingresen por primera vez
en la unidad de psiquiatria infanto-juvenil con diagnéstico de TMG y que
han sido dados de alta.

- Enfermeros y auxiliares de enfermeria que tengan una experiencia
minima de trabajo en la unidad de psiquiatria infanto-juvenil de mas de 6
meses, 0 enfermeros con la especialidad de Enfermeria de Salud mental
0 una experiencia profesional en Salud Mental de al menos 2 afios
consecutivos.

Criterios de Exclusion:

- Padres o tutores que no hablen castellano o catalan.

- Profesionales con cargo de supervisor o coordinador de enfermeria
porque se consideran que no trabajan con el mismo trato con las familias
como lo hacen los demas patrticipantes de la poblacion de estudio.

Técnica de muestreo:

La técnica seleccionada para realizar el muestreo sera el tedrico o intencionado
de variacién maxima?. La seleccién de participantes, se realizard mediante un
perfil basado en la bibliografia revisada y en la experiencia profesional sobre el
tema’ 131017 Se considera escoger solo los familiares de los pacientes que
ingresan por primera vez ya que interesa conocer el fendmeno desde el primer
contacto con la etapa de hospitalizacion. No se fijard de antemano un tamafio
muestral, ya que el numero de participantes no es determinante, interesa la
profundidad de los datos. Asi que este estara en funcion de la saturacion

tedrica de los datos.
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DESCRIPCION DE LAS DIMENSIONES DEL FENOMENO
Areas a explorar:

- Conocimiento sobre el diagndstico.

- Comunicacion con el personal de enfermeria

- Participacion en los cuidados

- Necesidades expresadas

- Estrategias de afrontamiento
FUENTES DE INFORMACION Y RECOGIDA DE DATOS
Dentro de las técnicas de investigacion cualitativa, las técnicas de generacion
de informacién empleadas seran: la entrevista en profundidad y los grupos de
discusion??,
Para la obtencion de datos tanto los grupos de discusion como las entrevistas
en profundidad se realizaran en lugares que consideraremos “neutros”,
apropiados para facilitar la expresion de los participantes y al mismo tiempo
debe ser préxima para facilitar el acceso facilmente. Por lo tanto se utilizara
una sala de reuniones del hospital alejada de la unidad. El contacto para invitar
a los participantes se realizara mediante contacto telefénico. Se les comunicara
la fecha del grupo, la hora, el lugar, la duracion, el tema de entrada y, como
forma de agradecimiento, el obsequio que va a recibir por su asistencia. El dia
anterior se llamara para confirmar la asistencia.
Los grupos de discusion tendran entre 8 y 10 miembros, como minimo y
maximo respectivamente. Los participantes cumpliran criterios de
homogeneidad (perfil sociocultural y educacional) y de heterogeneidad
(estructura familiar). Se intentard en la medida de lo posible que los
participantes no se conozcan previamente.
El grupo estaré dirigido por un moderador y contara también con la figura de un
observador encargado de tomar notas y realizar la grabacion de las
discusiones mediante grabadora de audio, siempre previo consentimiento de
los participantes. EI moderador mantendra el rol de intervenir solo cuando sea
necesario y hacer participe a todos los participantes y el rol del observador sera
tomar notas sin interferir en el grupo. Tendr4 una duracion finita, limitada de 90

minutos. Para evitar posibles sesgos en el grupo de discusion de los
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profesionales sanitarios el moderador y el observador seran personas
colaboradoras de la investigacién y ajenas a la unidad.

El moderador utilizara un guién con los temas relevantes a tratar.

El nimero de grupos de discusion de los participantes se definira por la
saturacion tedrica con un minimo de dos grupos para padres o tutores y dos
grupos para profesionales de enfermeria.

De los participantes del grupo de discusion se obtendran informantes clave
para las entrevistas en profundidad. Los informantes clave seran aquellos que
proporcionen una visiébn completa del fendmeno y sean buenos comunicadores.
Las entrevistas en profundidad seran realizadas a los informadores clave con
un guion previo de preguntas abiertas escogidas por el grupo investigador.
Seran gravadas en audio, bajo consentimiento informado. El contacto para
invitar a los participantes se realizard de la misma forma que en el caso de los
grupos de discusion. El niumero de entrevistas también dependera de la
saturacion teorica con un minimo de 3 para el grupo de padres o tutores y 2
para el grupo de profesionales sanitarios.

Durante todo el proceso se utilizara el diario de campo como herramienta de
trabajo para recoger la informacion.

ANALISIS DE DATOS

El andlisis sera de la tematica utilizando el método de analisis de contenido (Gil,
et al 2002). Consiste en describir lo que los participantes comentan
identificando las caracteristicas del texto, a nivel sintactico, semantico y
pragmatico. Como herramienta informatica para realizar las transcripciones se
utilizara ATLAS-Ti 5.2%,

El andlisis de los datos se realizara tras cada encuentro que se haga con los
participantes. Para el proceso se realizara una primera lectura de todos los
datos recogidos con unas primeras reflexiones. Tras esto se realizar4 una
clasificacion de cédigos, categorias y subcategorias que se crearan segun la
informacion obtenida que esté en relacion con los objetivos del estudio y de
aqui surgiran los temas centrales. Para asegurar los criterios de rigor y
calidad®®, se realizara triangulacién de técnicas, contrastando la informacién

obtenida de los grupos de discusion y las entrevistas, y también se realizara
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triangulacion de investigadores, ya que los datos seran revisados por dos

investigadores externos al estudio.

ASPECTOS ETICOS

El protocolo serd presentado para su aprobacion al comité de ética e

investigacion del Hospital Clinic de Barcelona.

Se tendré en cuenta la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de
la autonomia del paciente y derechos y obligaciones en materia de informacion
y documentacion clinica que regula el derecho a la informacion del usuario y el
derecho al consentimiento informado. De manera que sera necesaria la
obtencion del consentimiento por parte de los participantes del estudio, en el
que se describira cual es el objetivo del estudio, la voluntariedad de participar
en él, la garantia del anonimato y la utilizacion de grabadoras durante la
recogida de datos.

Se tendra en cuenta ademas la Ley Organica 15/1999 de proteccion de datos
de caracter personal que regula el uso de la historia clinica del usuario

permitiendo el acceso a la historia clinica con fines de investigacion entre otros.

DIFICULTADES Y LIMITACIONES

Podemos encontrar dificultad de participacion por parte de los participantes

debido a la gran carga afectiva que conlleva el tema. Las opiniones de los
familiares obtenidos a través de este estudio no podran ser extrapolados a
otros contextos. Pueden haber sesgos en la seleccion de participantes. Los
sesgos de informacion previsibles son los introducidos por los participantes, los
cuales pueden dar respuestas segun lo socialmente aceptado y valorado como
bueno. Para minimizar en lo posible este sesgo el informe de resultados sera
devuelto a los participantes para ver si se sienten representados con ellos

antes de concluir el grupo de discusion y las entrevistas en profundidad.

APLICABILIDAD Y UTILIDAD PRACTICA

De los resultados que se obtengan en este estudio se podra realizar un plan de

acogida adecuado para los familiares de pacientes hospitalizados en psiquiatria

infanto-juvenil. Ademas nos proporcionaran datos para mejorar los cuidados de
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enfermeria partiendo desde una perspectiva holistica del paciente, mejorando

de esta forma la calidad asistencial.

Este estudio es una primera fase que después podria estar complementada

con otro estudio en el que se valore la satisfaccion de los familiares tras la

aplicacion del plan de acogida realizado a partir de los resultados obtenidos.

CRONOGRAMA

El estudio tendra una duracién de 20 meses, repartidos de la siguiente forma:

Primera fase (antes de entrar al campo) 6 meses: Revisiéon bibliografica,
disefio y preparacion de los grupos de discusion y entrevistas,
preparacion del formulario del consentimiento informado, captacion de la
poblacién de estudio.

Segunda fase (durante el trabajo de campo) 8 meses: Realizacion de las
entrevistas y grupos de discusion, trascripcion de los datos obtenidos,
analisis de los datos, verificacion con los participantes e investigadores
externos.

Tercera fase (al final del estudio) 6 meses: Analisis definitivo, redaccion

del informe final de investigacion, difusién de los resultados.
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ANEXO 1

Consentimiento informado para Grupos discusion y Entrevistas en
Profundidad

La finalidad de este documento, es confirmar que usted ha sido informado
sobre el estudio titulado: Necesidades percibidas por las familias de los
pacientes hospitalizados en psiquiatria infanto-juvenil.

He sido informado/a de que el estudio esta disefiado con el fin de aportar
nuevos datos y ayudar a las familias de los pacientes atendidos en la unidad de
hospitalizacion de psiquiatria infanto-juvenil del hospital Clinic de Barcelona
(HCP).

Se me ha informado del contenido, duracion del estudio y de que puedo
abandonarlo en cualquier momento o rehusar contestar alguna pregunta, sin

gue ello repercuta en los cuidados de mi familiar en el HCP.

Entiendo que se me pedira participar en un grupo de discusion y/o entrevista en
profundidad, para obtener informacién sobre problemas relacionados con la
realidad de mi vida como padre/madre/tutor de un nifilo que ha recibido
tratamiento en la unidad de hospitalizacion de psiquiatria infanto-juvenil.
También se me ha informado, de que las conversaciones seran registradas
(grabadora digital) como parte del estudio y que las conversaciones seran
CONFIDENCIALES, eso supone, que en ningun caso se podra identificar a los
participantes y que ninguna persona, fuera del equipo investigador, tendra

acceso a los datos.

Entiendo que el objetivo del estudio, se dirige a proporcionarme beneficio a mi
y a otros en el futuro y que se realiza sin animo de lucro por lo que no recibiré
compensacion econdmica por mi participacion.

Manifiesto, que he entendido todo lo que se me ha explicado acerca del estudio

y consiento participar liboremente.
Fecha:.....................
Firma del participante: Firma del investigador:
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Anexo 2

Temas grupo discusion padres o tutores

1.
2.
3.
4.

Experiencia de la hospitalizacion
Necesidades que surgieron
Trato con el personal de enfermeria

Soporte familiar

Temas grupo discusion Profesionales de enfermeria

1.
2.
3.
4.

Tipo de necesidades que tienen las familias
Trato con las familias
Colaboracion de la familia con el equipo multidisciplinar

Cambios o mejoras para el trato con el familiar

Preguntas Entrevistas en profundidad para padres o tutores

1.

¢, Qué les resulto mas preocupante cuando les informaron del problema
de salud de su hijo?

¢, Qué expectativas tenia acerca de la hospitalizacion?

¢, Como cree que el personal de enfermeria puede ayudarle durante la
hospitalizacion de su hijo?

¢, Qué necesidades tubo durante la hospitalizacién?

¢, Como piensa que usted puede participar del cuidado de su hijo

mientras se encuentra hospitalizado?

Preguntas Entrevistas en profundidad para profesionales de enfermeria

1.

¢, Piensa que las familias tienen los recursos (conocimientos, habilidades,
estrategias de afrontamiento..) necesarios?

En su experta opinion, ¢solicitan la informacion que necesitan para tratar
a su hijo?

¢, Reconocen necesidades en los padres que ellos mismos no detectan?
En su estado ideal, ¢ Qué necesidades de las familias piensan que
deberian ser atendidas con prioridad?

¢ Le gustaria trabajar mas conjuntamente con la familia los cuidados de

su hijo?
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