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RESUMEN

Titulo: Aproximacion a la cotidianidad de las familias con Trastorno Mental
Grave.

Antecedentes y estado actual: Existe evidencia que muestra que las
personas con trastorno mental grave presentan un importante impacto en
distintas esferas de su vida y que esto puede repercutir en la cotidianidad
de su entorno mas cercano. La familia constituye un papel esencial, siendo
en la mayoria de las ocasiones, la Unica red social de la persona con dicho
trastorno, por lo que puede llegar a encontrarse en una situacion de
vulnerabilidad. Por ello, es importante realizar estudios donde se lleve a

cabo una aproximacién de la cotidianidad de las familias.

Objetivo: Conocer las vivencias que presentan las familias de personas
con TMG con el fin de detectar las posibles necesidades ocupacionales que
puedan tener en relacion a su desempefio ocupacional, rutinas, habitos y

roles.

Metodologia: Se realizard un estudio piloto, con una metodologia mixta.
En relacion a la vertiente cualitativa, se establecerd un enfoque
fenomenoldgico, mediante entrevistas semiestructuradas, mientras que,
desde la vertiente cuantitativa, se empleara el Cuestionario de Necesidades
de Familiares de personas con Trastornos Mentales Graves y el
Cuestionario SF-36.

Palabras clave: familia; Trastorno Mental Grave; Terapia Ocupacional,

cotidianidad, Salud Mental.

Tipo de estudio: Proyecto de investigacion
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RESUMO

Titulo: Aproximacion a cotiandade das familias con Trastorno Mental
Grave.

Antecedentes e estado actual: Existe evidencia que mostra que as
persoas con trastorno mental grave presentan un importante impacto en
distintas esferas da sUa vida e que isto pode repercutir na cotiandade da
sta contorna mais proxima. A familia constitie un papel esencial, sendo na
maioria das ocasions, a Unica rede social da persoa co devandito trastorno,
0 que pode posicionarlle nunha posicion de vulnerabilidade. Por iso, &
importante realizar estudos nos que se leve a cabo unha aproximacion da

cotiandade das familias.

Obxectivo: Cofiecer as vivencias que presentan as familias de persoas con
Trastorno Mental Grave co fin de detectar as posibles necesidades
ocupacionais que poidan ter en relacion ao seu desempefio ocupacional,

rutinas, habitos e roles.

Metodoloxia: Realizarase un estudo piloto, cunha metodoloxia mixta. En
relacion & vertente cualitativa, establecerase un enfoque fenomenoldgico,
mediante entrevistas semiestructuradas, mentres que, desde a vertente
cuantitativa, empregarase o Cuestionario de Necesidades de Familiares de

persoas con Trastornos Mentais Graves e o Cuestionario SF-36.

Palabras chave: familia; Trastorno Mental Grave; Terapia Ocupacional;
cotiandade, Saude Mental

Tipo de estudio: Proxecto de investigacion
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ABSTRACT

Title: An approach to the daily life of relatives of people with severe mental
disorder

Background and current state of affairs: There is evidence showing that
people with Severe Mental Disorders experiece a significant impact on
different spheres of their lives and that this can affect the daily life of their
closest relatives. Families play an essential role and frequently constitute
the only social network of the person with these disorders. However, they
may find themselves in a position of vulnerability. For this reason, studies
that address the daily life of relatives of people with Severe Mental

Disorders must be carried out.

Objective: To study the experiences of the families of people with Severe
Mental Disorder in order to detect the potential occupational needs that they
may have in relation to their occupational performance, routines, habits and

roles.

Methodology: Pilot study with a mixed methodology. Qualitatively, a
phenomenological approach is adopted by conducting semi-structured
interviews, while, from the quantitative aspect, the CNF-TMG Questionnaire
and the SF-36 are used.

Key words: family; Severe Mental Disorder; Occupational Therapy; daily
life; Mental Health

Type of study: Research proposal
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1. ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL DEL TEMA

De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la salud mental
se considera una base fundamental para el bienestar individual y el buen
funcionamiento de la persona, resultando ser un factor integral, necesario

e indispensable de la salud.?

Segun el exministro de sanidad canadiense, Marc Lalonde?, la salud esta
condicionada por la interaccion de cuatro factores: el medio ambiente, el
sistema sanitario, la biologia humana y los estilos y habitos de vida3. La
relacion entre estos influye directamente en la salud mental de las
personas*, y en ocasiones pueden llegar a generar un estrés psicoldgico,

dando lugar a los trastornos mentales®.

Hoy en dia 450 millones de personas presentan un trastorno mental® y los
expertos en salud aseguran que estos constituyen la principal causa de
discapacidad a nivel mundial’. Los trastornos mentales graves (TMG) son
cada vez mas frecuentes en Espafia, representando entre un 2,5% y 3%
de la poblacion total, es decir, mas de un millén de habitantes.®

Las personas con TMG pueden presentar dificultades en distintas esferas
de su vida y en sus ocupaciones, especialmente a nivel laboral y social,
pudiendo impactar en su desempefio ocupacional®. De esta forma, disponer
de apoyos es importante para avanzar en este proceso, siendo la familia,

en muchos casos, la principal red de cuidado.%°

En este sentido, la literatural**® muestra que la familia constituye el
principal soporte de la persona con TMG. Esta situacién puede llegar a
comprometer la calidad de vida y bienestar de la familia, influyendo directa

o indirectamente en su salud mental.

A continuacién, se expondran diversos conceptos para contextualizar el

presente estudio.
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1.1 Conceptualizacion de la Salud Mental y el TMG

La salud mental es definida por la OMS como “un estado de bienestar en
el cual el individuo se da cuenta de sus propias aptitudes, puede afrontar
las presiones normales de la vida, puede trabajar productiva y
fructiferamente y es capaz de hacer una contribucion a su comunidad”4.
Como se ha mencionado anteriormente, la salud mental esta condicionada
por diferentes factores que pueden influir negativamente en la persona,

pudiendo desembocar en un trastorno mental.*°

Segun EI Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales
(DSM-5), se denomina trastorno mental a: “un sindrome caracterizado por
una alteracion clinicamente significativa del estado cognitivo, la regulacion
emocional o el comportamiento del individuo, que refleja una disfuncién de
los procesos psicoldgicos, bioldgicos o del desarrollo que subyacen en su
funcion mental”.1> De esta forma, los trastornos mentales pueden producir
alteraciones en la persona a nivel emocional, cognitivo y del
comportamiento, dificultando la adaptacion de la persona al entorno cultural
y social en el que vivel6. Ademas, el trastorno mental no es una condicion
gue se pueda definir como la ausencia de salud, sino que debe entenderse
como una circunstancia mas de la persona, y no como un componente que

anula el resto de sus capacidades.6-18

Segun un estudio llevado a cabo por el Servicio Gallego de Salud
(SERGAS) en el afio 2017, en la comunidad autonoma de Galicia se
registré que el 21,6% de los gallegos habian experimentado algun trastorno
mental a lo largo de su vida.® Asimismo, segln el censo de la Conselleria
de Politica Social de la Xunta de Galicia, en el afio 2020, existian méas de
80.000 personas con un certificado de discapacidad atribuido a un trastorno

mental.®

En relacién al TMG, el Instituto Nacional de Salud Mental de Estados
Unidos (NIMH) refiere que este constituye “un conjunto de alteraciones
psiquiatricas, de duracion prolongada, que implican un grado variable de

discapacidad y cambios de funcionamiento en todos los &mbitos”. 20

10
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En esta definicion se incluyen tres dimensiones que se deben tener en

cuenta a la hora de hablar del TMG:

En cuanto al diagndstico?23, se incluyen todos los trastornos psicoticos

(excepto los organicos) y algunos trastornos de personalidad.

Asimismo, el TMG se puede diagnosticar no solo debido a la presencia de
sintomas positivos y negativos, sino por la presencia de “un
comportamiento inadecuado, una afectividad inapropiada grave que

impligue una percepcion distorsionada de la realidad”.?*

Con respecto a la duracion, el NIMH emplea dos criterios para establecer
el TMG. El primero hace referencia a la hecesidad de haber recibido algun
apoyo residencial diferente a la hospitalizacion durante un tiempo suficiente
como para haber comprometido alguna de sus ocupaciones diarias, y, por
lo tanto, su situacion vital; mientras que el segundo criterio se refiere a la
necesidad de haber recibido un tratamiento psiquiatrico mas intensivo que

el ambulatorio méas de una vez a lo largo de su vida.?>26

En lo relativo a la Discapacidad, se relaciona con un posible compromiso
del desempefio ocupacional autbnomo de las actividades diarias y la

participacion de la persona en la comunidad.?627

Las personas con TMG son un grupo prioritario de atencién en salud
mental. Segun diversos autores, “tienen un peor acceso a los servicios y
una alta comorbilidad con enfermedades fisicas”.?® Ademas, pueden
encontrarse en situacion o riesgo de exclusion social, debido a los
importantes prejuicios asociados a esta condicion de salud. Estos atributos

negativos que limitan la participacién, se denominan estigma.?®

Segun Goffman, el estigma se da a traves de las interacciones sociales, en
el momento en el que la identidad social de un individuo deja de satisfacer
las expectativas sociales, de modo que la persona pasa a ser percibida
como un individuo cuestionado, viéndose disminuido su valor social.*°De
esta forma, la persona con TMG incorpora aquellos estereotipos impuestos

sobre su trastorno y los aplica sobre si mismo, causando sentimientos

11
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negativos y una transformacion de la identidad y adherencia a los
prejuicios,*132 provocando en la poblacion afectada el denominado
sentimiento de “autoestigma”.®® Sin embargo, el estigma no soélo afecta a la
persona que presenta el TMG, sino también a aquellos con los que

convive.34

Existe evidencia que demuestra que las personas con TMG suelen tener
unas redes sociales de escaso tamafio, y de esta forma el apoyo social se
suele ver restringido al sistema de cuidados sociales y sanitarios o al ambito

de la familia, siendo estos Ultimos una parte esencial para la persona®.

De esta forma, el sistema familiar, esencial en el proceso terapéutico de las
personas con TMG, puede cumplir en muchas ocasiones una figura
imprescindible y fundamental, a la vez que también se encuentra expuesta
a una mayor vulnerabilidad, pudiéndose ver afectada su propia salud y su
calidad de vida.®>3¢

1.2La Familia como parte del proceso terapéutico

A lo largo de los afios el concepto de familia se ha ido modificando y
cuestionando a la vez que se han producido cambios en la economia, la

politica, la cultura o la religion.®’

Por ello, a dia de hoy, existen multiples definiciones descritas por diferentes
autores y desde diferentes perspectivas, como Poston y cols, que conciben
como familia a las personas relacionadas, no so6lo por criterios de
consanguinidad o matrimonio, sino aquellas que se apoyan y cuidan entre
si.383% Asi pues, en términos generales, se podria describir a la familia
como un grupo de personas unidas por “una historia social e individual
atravesada por lazos afectivos y comunicativos, que comparten unas
costumbres y creencias basicas con respecto a distintos aspectos de la vida

en general y en concreto con el cuidado de la salud”.*°

En relacion al ambito de la Salud Mental, la familia adquiere un papel

esencial con la reforma psiquiatrica. Es con la “desinstitucionalizacion”

12
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cuando la mayoria de las personas con trastornos mentales pasaron de
vivir en centros psiquiatricos a convivir en los hogares con sus familias,
proporcionandoles una serie de recursos y servicios a diferentes
niveles.*14? Seglin Markez, los recursos asistenciales para personas con
TMG son insuficientes por lo que las familias asumen, en ocasiones, el rol
de “cuidador informal”.*3 No obstante, es preciso sefialar que este término

hace referencia a “algln tipo de cuidado sin ningln tipo de remuneracién”.*

Asimismo, algunos autores exponen que la convivencia con una persona
con TMG, puede llegar a implicar una serie de cambios en la dindmica
familiar relacional. Ademas, existen estudios que refieren que puede
impactar en la calidad de vida y en la salud mental de algunos de sus
miembros.*>4% Algunos de los factores que pueden presentar son
emocionales, destacando el estrés psicoldgico, la culpa o frustracion, asi
como, en ocasiones, tener un bajo rendimiento o incluso absentismo

laboral.50:51

En algunas investigaciones se asocia el cuidado con el concepto de
“sobrecarga”, es decir, el aumento de tareas que asume una persona
cuidadora, pudiendo restringir su funcionamiento social y la calidad de
vida.’9-51 A pesar de todo, la evidencia sobre el concepto de “carga” es
escasa y existe una falta de discusion sobre su validez y utilidad.>?
Igualmente, este término enfatiza una mirada negativa hacia las personas,
en este caso con TMG, de forma que en algunas ocasiones no se tienen en
cuentan los aspectos positivos que pueden existir en relacibn a la

gratificacion o el orgullo.>?

Por otra parte, en el afio 2014, la Federacion Europea de Asociaciones de
Familiares de Personas con Enfermedad Mental (EUFAMI) realiz6 una
encuesta a familiares de personas con TMG, para conocer y adquirir
informacion acerca de sus experiencias como “cuidadores”. Estudios como
este reflejan que la situacion de “carga” en la mayoria de las situaciones

viene determinada por la falta de apoyo por parte de los profesionales de

13
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la atencidén sanitaria. Ademas, los familiares expresaron la necesidad de

sentirse mas informados para poder realizar la funcién de cuidado .5

Asimismo, EUFAMI llevd a cabo un estudio en el 2019 con el objetivo de
confirmar lo mencionado anteriormente. De esta forma, ademas de
sostener que la mayoria de los familiares no cuentan con ningln apoyo
formal a la hora de convivir y tratar a la persona con TMG, las familias
participantes expresaron no haber tenido una evaluacion formal de sus
necesidades de cuidado, manifestando ademas que es mayor el tiempo
gue le dedican a este rol en comparacion a aquel que dedican a su propio

trabajo.5556

Por ello, resulta necesario que las familias de las personas con TMG formen
parte y participen en el proceso terapéutico del usuario y dispongan de las
herramientas necesarias para prestar apoyo sin que esto impacte en su
cotidianidad.®’

1.3 Aproximacion a las familias desde Terapia Ocupacional

La Federacién Mundial de Terapeuta Ocupacional (WFOT) define esta
disciplina como “una profesion que se ocupa de la promocion de la Salud y
el Bienestar a través de la ocupacion, siendo su objetivo capacitar a las
personas para participar en las actividades de la vida diaria”.5® Dentro de
esta disciplina existen diferentes modelos y paradigmas que guian al
terapeuta en sus intervenciones. Actualmente y desde el llamado
Paradigma Social de la Ocupacion, la ocupacién se concibe como un
“fendbmeno sistémico, complejo, econdmico, politico, sanitario, cultural,
social y coherente con la justicia y el bienestar de las comunidades”.>® De
esta forma, relacionando el concepto de ocupacion con el factor social, el
terapeuta ocupacional “debe trabajar con el usuario teniendo en cuenta su
contexto comunitario y su entorno social”®, en el que el &mbito familiar se

presenta como un elemento clave.5%.62

14
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El terapeuta ocupacional, Feaver, define a la familia como “un todo y sus
miembros los componentes que lo conforman”, y la concibe como un
sistema dinamico que experimenta un cambio constante, lo que a su vez
afecta al ambiente. Por ello, y como se mencion6 anteriormente, a pesar
de que los sintomas propios del TMG afectan esencialmente a la persona
que lo presenta, el origen, desarrollo y evolucién de dicho TMG también
concierne a la familia en su dia a dia y puede ocasionar una alteracion en

el desempefio ocupacional de esta y, por tanto, en su calidad de vida. 2

Asimismo, y tal y como ilustra un estudio acerca de experiencias de la
familia que convive con TMG llevado a cabo en Navarra por profesionales
de diversos ambitos®’, en ocasiones es favorecedora la intervencién de un
profesional para orientar y educar a la familia para la comprender el impacto
gue puede suponer presentar un TMG y dotarla de estrategia para
colaborar con su familiar durante el proceso. Atendiendo a este aspecto, la
Guia orientativa de recomendaciones para la intervencion del Terapeuta
Ocupacional en TMG establece que desde esta disciplina se “evaluan y
tratan las dificultades de funcionamiento a nivel ocupacional en areas como
las actividades de la vida diaria (AIVD), de ocio y laborales”.®* Ademas, el
terapeuta lleva a cabo su trabajo de evaluacion, entrenamiento ocupacional
y seguimiento en un contexto individual, grupal y comunitario, por lo que se
considera necesario incluir a la familia durante el proceso de intervencion
de la persona con TMG, haciéndoles saber que son un elemento esencial
en el propio proceso terapéutico y en la vida del usuario.®®

Asi pues, la atencién y evaluacion a los familiares a los familiares son
necesarias para poder conocer e identificar sus necesidades y asi poder
ayudar a prevenir situaciones de crisis, y en el caso de que sea necesario,
establecer estructuras de apoyo que les proporcionen una mejor atencion,
ademas, del acceso a recursos y servicios como los Centros de Dia o de

Rehabilitacion Psicosocial.56:67

Por lo tanto, a pesar de que actualmente existen estudios que ponen en

valor la intervencion sistémica centrada en la persona y en la familia, las

15
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investigaciones desde TO acerca de este tema son escasas.®® De este
modo, se observa una necesidad de desarrollar estudios que den voz a las
propias familias y que describan sus necesidades ocupacionales, con el fin

de poder poner en marcha intervenciones que respondan a estas. ©°

16
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3. OBJETIVOS

3.1 0bijetivo general

= Conocer las vivencias que presentan las familias de personas con
TMG con el fin de detectar las posibles necesidades que puedan
tener en relacion a su desempefio ocupacional, habitos, rutinas y

roles.

3.2 Objetivos especificos

= Describir el papel de la familia como parte del entorno social de la
persona TMG.

= Conocer las principales necesidades y barreras que afrontan como
familiares de personas con TMG.

» Indagar sobre los diferentes recursos sociosanitarios que conocen.

» Determinar la calidad de vida relacionada con la salud que
presentan.

= Conocer la percepcion que tienen sobre la intervencion de TO.
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4. METODOLOGIA

4.1Tipo de estudio

El presente proyecto de investigacion consiste en un estudio piloto de
viabilidad o factibilidad, donde se responderan preguntas relacionadas con
los métodos y proceso empleados, evaluando su adecuacién, lo que
permitird tener un conocimiento previo del procedimiento de los métodos

antes de iniciar una investigacién a mayor escala.’®

Asimismo, se empleara una metodologia mixta, donde se combinara el

enfoque cualitativo y cuantitativo.

Hernandez Sampieri y Mendoza explican que el uso de un método mixto
permite lograr un mayor entendimiento del objeto de estudio y, segun
Newman et al., a través de este se podra obtener un enfoque mas integro
y complejo del fenbmeno, adoptando una vision holistica y respondiendo al

planteamiento del problema de una forma méas amplia.’*

Con respecto a la vertiente cuantitativa, se llevara a cabo un estudio
descriptivo transversal observacional, pues en él se pretende analizar un
fenbmeno en una poblacion dada y en un momento especifico y
determinado de tiempo, de forma que se observaran, medirdn y analizaran
determinados aspectos relacionados con la cotidianidad y convivencia del

familiar de una persona con TMG."?

De esta forma, se reuniran datos reales y objetivos sobre el desempefio
ocupacional de los participantes, su calidad de vida y necesidades en el dia
a dia. Segun Creswell, a través de este método se obtendran diferentes
puntos de vista en lo que respecta a la frecuencia, magnitud y amplitud del

problema de forma generalizada.”®

Asimismo, en relacidn a la perspectiva cualitativa, se realizara un estudio
empleando un fenomenologico con el fin de enfocarse en las experiencias,
valores y puntos de vista individuales e internos de cada participante,
adquiriendo una perspectiva cercana de cada uno de ellos y, por lo tanto,

una mayor profundidad del fenémeno de estudio.”
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4.2 Ambito de estudio

El estudio se llevara cabo en diferentes entidades correspondientes a la
Federacion de Asociaciones de Familiares Y Personas con Enfermedad

Mental (FEAFES)’4, situadas en el &rea de A Corufia y Ferrol.

Para ello, y con la finalidad de realizar el proyecto, se entrara en contacto
con estos organismos a través de los métodos de comunicacion que cada
una de ellas presenten, siendo estas el correo electronico y numero de

teléfono.

En relacion a la evaluacion de los participantes, ésta se realizara de forma
presencial en las entidades descritas, con la previa aprobacion de estas.
Ademas, se dara a los participantes la opcion de poder realizar las

entrevistas en sus respectivos domicilios si asi lo prefieren.

4.3 Posicionamiento de la investigadora

La investigadora del estudio pertenece al &mbito académico del grado de
Terapia Ocupacional, de la Facultad de Ciencias de la Salud en la
Universidad de A Corufia. Este proyecto de investigacion corresponde a la

materia denominada Trabajo de Fin de Grado.

El motivo por el cual se realiza el estudio deriva del interés de la
investigadora por conocer de cerca la percepcion de familiares convivientes
de personas con TMG. Esto se suma a la motivacién de la alumna de poder
aportar informacion y visibilizar el papel que cumple la familia dentro de
dicho contexto, con la intenciéon de en un futuro, poder llevar a cabo el

presente proyecto de investigacion.

De esta forma, la alumna e investigadora se compromete a mantener a lo

largo de la realizacion del estudio un punto de vista critico y objetivo.
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4.4 Seleccion de participantes

El presente estudio esta dirigido a aquellos familiares convivientes de
personas con un TMG, y que de alguna forma u otra le presten algun tipo

de cuidado o acompafien en el dia a dia a estas personas.

Para ello, y acorde con los objetivos del estudio, se han establecido unos
criterios de inclusion y exclusion para delimitar la muestra, los cuales se

muestran a continuacion en la Tabla Il:

Tabla | Criterios de inclusiéon y exclusion. Fuente: elaboracion propia

Criterios de inclusién Criterios de exclusion

No ser familiar de una persona con TMG
Ser mayor de edad perteneciente al recurso de Salud Mental
mencionado

Presentar dificultades en la comunicacion
Convivir con la persona con TMG yl/o expresion, lo que dificulte al
participante colaborar en el estudio

El proceso de seleccion de participantes se realizar4 mediante un muestreo
no probabilistico intencional, de forma que se puedan seleccionar casos
caracteristicos de una poblacién, atendiendo a los criterios de inclusion y

exclusion descritos, limitando la muestra a esos casos especificos.”

4 5Procedimiento del estudio

En relacion a la duracion del estudio, se estima un tiempo total de 18
meses, comenzando en septiembre de 2021 y finalizando en febrero del

afno 2023. Durante estos meses se llevaran cabo diferentes fases:

4.5.1 Revision bibliografica
Para la realizacion del presente estudio, se ha llevado a cabo una

minuciosa busqueda bibliografica acerca de toda la informacién y evidencia
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cientifica disponible sobre el tema en cuestion, ademas de aquella
relacionada con la salud mental, los trastornos mentales, el TMG, el
estigma, la calidad de vida y las familias, y la relacién de estos conceptos
con la disciplina de Terapia Ocupacional y su papel en dicho contexto.

Las bases de datos empleadas para ello fueron PubMed, Dialnet, Scielo y
Lilacs, ademés de recurrir acudir a servicios como el Google Scholar y
diferentes recursos que la Universidad de A Corufia pone a disposicion de

cualquier estudiante para el estudio de diversos fenomenos.

En la busqueda de articulos y documentos que proporcionen informacién
acerca del tema de investigacion, se ha efectuado una estrategia de
basqueda en la cual se han combinado diferentes términos, todos ellos
acordes al tema de estudio. Con el objetivo de encontrar una relacion entre
las diferentes expresiones mencionadas a continuacion, se han llevado a
cabo diferentes busquedas para cada una de ellas, asociandolas después
entre ellas. Los términos MeSH empleados fueron: “occupational therapy”,

” o« ” o«

“mental disorders”, “caregivers”, “stigma

” o«

mental health” y “family”.

De esta forma, se han empleado los operadores booleanos AND, OR y
NOT vy diferentes truncamientos que permitieron obtener un mayor nimero
de resultados centrados en el tema en cuestion. Asimismo, estos
operadores también se utilizaron para delimitar la busqueda, de forma que
se descartaron aquellos que no eran objeto de interés.

Tras la seleccion de diversos estudios obtenidos a raiz de la busqueda
bibliogréfica, se llevd a cabo una lectura de los resimenes de estos,
realizando un segundo descarte para asi poder reunir todos aquellos
articulos que la investigadora considerd Utiles para la realizacién del

estudio.

Asimismo, el contenido de las bases de datos anteriormente citadas se
complementé con informacién recabada a partir de fuentes oficiales de
diferentes organismos, a la vez que se consultaron Tesis, Trabajos de Fin

de Grado y otros recursos como libros.
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4.5.2 Disefo del estudio
Una vez finalizada la busqueda bibliogréafica y previo a establecer contacto
con las entidades y reunir a los participantes, se redactaran diferentes
documentos necesarios para poder llevar a cabo el estudio, entre los que
se encuentran la solicitud al Comité Etico de Investigacién Clinica (CEIC)
de forma que autoricen el comienzo y desarrollo de la investigacion; una
hoja informativa y un Consentimiento Informado (Cl) que mas tarde tendran
que firmar los participantes que vaya a colaborar confirmando su

participacion en el estudio.

> Solicitud al Comité de Etica
En el CEIC se certifica la proteccién de los derechos, seguridad y
bienestar de aquellas personas participantes en el proyecto de
investigacion. De esta forma, a través esta se autoriza a la investigadora
a llevar a cabo el estudio, la cual se compromete a cumplir a lo largo de

este los aspectos ético-legales oportunos.

4.5.3 Seleccion de los participantes y Cl
Tras la aprobacion del CEIC, la investigadora se pondra en contacto con
las entidades ya mencionadas y posteriormente determinara el tamafio de

la muestra, en funcion de los criterios de inclusion y exclusion definidos.

Los participantes que cumplan los criterios de inclusibn y sean
seleccionados tendran que dar su consentimiento donde confirmen que han
sido informados sobre la finalidad y procedimiento de la investigacion,
ademas de aceptar participar libremente en el estudio, permitiendo que el
investigador pueda acceder a sus datos. Estos documentos son: una hoja
de informacion sobre el estudio y el documento de CI. (Apéndice Il y IlI).

4.5.4 Recogida de datos
Seguidamente se iniciara el proceso de evaluacion, cuyo propoésito sera
obtener informacion de los participantes a través una entrevista
semiestructurada entre la investigadora y el participante y la administracion

de las siguientes escalas de evaluacién: el Cuestionario de Necesidades
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de Familiares de personas con Trastornos Mentales Graves (CNF-TMG) y
el Cuestionario de Salud SF-36.

Tanto la entrevista como las herramientas estandarizadas se realizaran y
cubriran en dos dias diferentes, con una duracion de 60 minutos cada dia.
Asi pues, la recogida de datos se dara en los dias en los que el participante
tenga disponibilidad, de forma que la investigadora se adaptard en todo

momento al horario de cada uno de ellos.

4.5.5 Analisis de datos
Tras la recogida de informacion, se procedera a hacer un andlisis de los
datos cuantitativos y cualitativos, empleando diferentes técnicas de
investigacion, con el fin de obtener unos resultados en base al estudio

realizado.

4.5.6 Elaboracion de los resultados e informe final
En la elaboracion final se integraran los resultados obtenidos tras el analisis
cualitativo y cuantitativo junto con las conclusiones y discusién redactadas,

ambas por la investigadora, dando por finalizado el estudio.

4.5.7 Difusion de los resultados
Con el fin de dar a conocer las conclusiones y mostrar el estudio realizado,
por una parte, se proporcionara a los participantes una recopilacion de los

resultados si asi lo desean.

Asimismo, el estudio se difundira a través de diferentes revistas y
congresos propias de la disciplina de Terapia Ocupacional y del ambito de
Salud Mental, todas ellas detalladas en el Apartado 8 del presente

documento.
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4.6 Técnica de recogida de informaciéon

Acorde con la metodologia seleccionada y en relacion a las variables que
se pretenden estudiar, una vez los participantes aprueben y autoricen su
consentimiento y conformidad para participar en el estudio, se emplearan

diferentes métodos de recogida de datos.

4.6.1 Investigacion cualitativa
Con respecto al enfoque cualitativo, se realizard una entrevista

semiestructurada y un diario de campo.

» Entrevista semiestructurada
En la entrevista semiestructurada no todas las preguntas estaran
predispuestas, con la intencién de poder crear una conversacion entre la
investigadora y el participante, facilitando la exposicion de sus perspectivas

y percepciones.”?

Las preguntas de la entrevista semiestructurada seran elaboradas por la
propia investigadora. En esta se trataran cuestiones que formuladas con el
fin de obtener informacién acerca de la cotidianidad del participante, sus

expectativas de vida y su soporte y apoyo social.

Para ello, se ha elaborado un guion (Apéndice IV) donde se encuentran

todas las preguntas reunidas.

» Diario de campo
Ademas, se utilizard un diario de campo o bitacora, en el cual se adjuntara
toda la informacion observada por la investigadora y considerada como
importante, de forma que se incluyan descripciones, esquemas y otros

aspectos relacionados con el desarrollo de la investigacion. 72

4.6.2 Investigacion cuantitativa
Desde el punto de vista cuantitativo, se administraran a los participantes

diferentes escalas de evaluacion:
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» CNF-TMG
El Cuestionario CNF-TMG esta disefiado para identificar las necesidades
que los participantes puedan percibir en su dia a dia, permitiendo conocer
ademas aquellas consideradas como satisfechas o insatisfechas®®

ElI CNF-TMG consta de 27 items con tres alternativas de respuesta, donde
se incluyen preguntas referentes a las causas de insatisfaccion. Por ello,
en esta herramienta las necesidades se agrupan en cuatro areas:
conocimiento/informacién, apoyo instrumental, apoyo personal y

participacion. *°

» Cuestionario de Salud SF-36
El Cuestionario de Salud SF-36 proporciona un perfil del estado de salud
del participante. De esta forma, se evalla la calidad de vida relacionada
con la salud de, en este caso, familiares de personas con TMG. Este
cuestionario de autoevaluacion consta de 36 preguntas, distribuidas en
diferentes apartados denominados Funcion fisica (FF), Rol fisico (RF),
Dolor corporal (DC), Salud general (SG), Vitalidad (V), Funcion social (FS),
Rol emocional (RE), Salud mental (SM). En todos se valoran los estados

positivos y negativos de la salud. 76

4.6.3 Variables de estudio
Con el fin de alcanzar todos los objetivos descritos anteriormente, se
estudiaran a lo largo del proyecto diferentes variables.

En un primer momento, se recogeran los datos sociodemograficos del
participante, como el sexo, edad, estado civil, actividad laboral,

composicién familiar y lugar de procedencia.

Ademas, se reunira toda la informacién acerca de la percepcion de la
calidad de vida del participante, influenciada por factores como las
expectativas de salud fisica, el soporte social y otros relacionados con su
salud mental y estado emocional. Asimismo, y asociado también con la

calidad de vida, se estudiara la percepcion del participante sobre su
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situacion econdmica, asi como el apoyo instrumental y personal recibido en

el dia a dia.

En relacion a las tareas de cuidado, se tendran en cuenta variables
relacionadas con la persona con TMG con la que conviven, considerando
de esta forma, su edad, el tipo de relacidén con este y el tiempo dedicado a
la labor de cuidador. Ademas, se tendra en cuenta el asesoramiento que le
hayan proporcionado acerca de los cuidados y convivencia con una

persona con este tipo de trastorno.

Por ultimo, se valorara la variable de ocupacién, definida como “aquella
actividad con sentido en la que la persona participa cotidianamente y que
puede ser nombrada por la cultura”. De esta forma, se atenderan a
aspectos como la historia de vida y aquellos relacionados con el estilo de

vida y rutinas del participante.5®

4.7 Técnicas de analisis de datos

Al haber empleado una metodologia mixta, el andlisis de datos sera

diferente en la parte cualitativa y cuantitativa.

4.7.1 Datos cuantitativos
A pesar de que existen diferentes estudios que confirman la fiabilidad de
los instrumentos de evaluacion empleados?®’’, en este estudio se realizara
un analisis psicométrico en el que se calculara el coeficiente Alfa de
Cronbach de cada herramienta empleada con el fin de comprobar y
corroborar su fiabilidad.

Se llevara a cabo un analisis estadistico descriptivo de todos los resultados

obtenidos a través de las escalas:

- Para las variables numéricas, es decir, todas las que componen
el cuestionario SF-36 (FF, RF, DC, JG, V, FS, RE y SM), se

calculara la media (M) y la desviacion tipica (SD).
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- Para las variables categoricas, siendo estas los datos
sociodemogréficos y los items contemplados en el CNF-TMG
(Apoyo instrumental, Apoyo personal,
Conocimientos/informacion y Participacion), se calcularan y se

expresaran con frecuencia absoluta y porcentaje valido.

Ademas, se realizara un andlisis inferencial para estudiar las asociaciones
entre las variables del estudio. Previo a esto, se aplicar4 la prueba de
Kolmogorov-Smirnov para comprobar la normalidad de los datos obtenidos
a partir de las escalas, lo que determinara la eleccion de las pruebas

inferenciales.

Los analisis inferenciales que se llevaran a cabo dependeran del resultado
de las pruebas, pudiendo ser necesarias tanto pruebas paramétricas como

no paramétricas:

- Variables cuantitativas: si se cumple su distribucion normal, se
llevaran a cabo las pruebas paramétricas de Pearson, T de
Student y ANOVA. Por el contrario, si su distribucion no es
normal se realizardn pruebas no paramétricas como Rho de
Spearman y U de Mann Whitney.

- Para determinar la asociacién de las variables cualitativas y

categoricas, se realizara la prueba Chi Cuadrado.

El analisis estadistico de los datos cuantitativos se llevara a cabo en el
programa SPSS version 25, estableciendo un nivel de significacién minimo
de p.0,5.

4.7.2 Datos cualitativos
Se realizara un analisis tematico descriptivo, para proporcionar un estudio
detallado de toda la informacion obtenida a partir de las entrevistas y el

diario de campo.

Asimismo, si el participante lo permite, las entrevistas seran grabadas para

mas tarde poder analizarlas y transcribirlas. Segun Witzel, este método
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resultara util para obtener una mayor contextualizacion de las

declaraciones de los participantes.”®

Por consiguiente, se seguiran los pasos establecidos por Braun y Clarke en

el proceso del analisis:”®

- En una primera fase, se realizara la “familiarizacion”, donde se
transcribiran, leeran los datos, encontrando un significado a cada
uno. La transcripcion se realizara en el programa de Microsoft
Word.

- Enlafase 2, es decir, en la “generacion de cédigos iniciales”, se
organizard toda la informacion, se identificaran diferentes areas
tematicas a raiz de las respuestas de los participantes,
clasificandolas como categorias y asignando a las mismas
diferentes codigos. Como la codificacion se hara a raiz de las
respuestas y no a partir de los intereses de la investigadora, el
analisis seréa de tipo inductivo.

- Durante la fase 3, los temas seran definidos y analizados, para
realizar en la fase 4 una revision y re-codificacion de los temas
encontrados.

- En la fase 5, se nombraran y definiran de forma detallada los
temas planteados a raiz de los datos obtenidos.

- Finalmente, en la fase 6, también llamada “Redaccién del informe
final” se explicaran todos los resultados elaborados tras la
definicidn de todos los temas, concluyendo el proceso del analisis

cualitativo.

4.8 Criterios de rigor y credibilidad de la investigacion

Durante el proceso de realizacion del presente estudio, se tendran en
cuenta varios criterios que aseguren su calidad y garanticen un buen rigor

metodolégico®:
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» Credibilidad

Este aspecto permite demostrar “las experiencias humanas y los
fendmenos tal y como son percibidos por los sujetos”. De esta forma, las
entrevistas seran grabadas y transcritas plasmando todo el contenido tal y
como los participantes se expresan. Ademas, a través del cuaderno de

campo se apunta.
= Consistencia

Por consistencia se entiende la posibilidad de llevar a cabo estudios
empleando los mismos métodos o0 estrategias utilizados por otro

investigador en estudios anteriores
= Confirmabilidad

La confirmabilidad hace referencia a la objetividad del investigador en la
recogida y andlisis de los datos obtenidos, garantizando una posicion
neutral respecto al objeto de estudio. Para ello se redactan en este estudio
la metodologia empleada y los procedimientos a seguir, de forma que se
asegure que el desarrollo del proyecto esta exento de opiniones o juicios

valor.

4.9 Aplicabilidad v transferencia de los resultados previsibles

El objetivo de este estudio es conocer las vivencias y percepcion de los
familiares de personas con TMG e indagar en el posible impacto que esta

situacion puede tener en su cotidianidad y en su calidad de vida.

El criterio de aplicabilidad se basa en “transferir los resultados de una
investigacion a otros contextos”.®® Asi, los resultados de estudio pueden
aportar evidencia que centre la practica en el &mbito de la salud mental, no
s6lo en la persona sino también en sus familias, como parte de proceso

terapéutico.
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Ademas, conocer las necesidades ocupacionales que presenta esta
poblacién permite dotarla de apoyos y recursos que mejoren su calidad de
vida.

Finalmente, comprender sus vivencias dota a los profesionales de
herramientas para desarrollar programas de intervencién acordes a su
realidad.
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5. PLAN DE TRABAJO

A continuacion, en la Tabla Il se muestra el cronograma del plan de trabajo:

Tabla Il: Cronograma del estudio. Fuente: elaboracion propia

2021 2022

Sep Oct Nov Dic Ene Feb Mar Abr May Jun Jul

Revision Bibliografia

Disefio de estudio

Seleccién de participantes

Recogida de datos

Andlisis de datos

Elaboracion de resultados e

Informe final

Difusién de resultados

Ago Sep Oct

Nov Dic

2023

Ene Feb
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6. ASPECTOS ETICOS

A la hora de realizar el estudio, se tendran en cuenta y se garantizaran
diferentes aspectos éticos y legales. De esta forma, a lo largo de la
investigacion se respetardn los fundamentos establecidos en la
Declaracién de Helsinki®! y la Convencién de Derechos Humanos vy
Biomedicina del consejo de Europa®’, con el fin de garantizar la
confidencialidad, anonimato y proteccion de los participantes y sus datos
de caracter personal. Ademas, se cumplira con la Ley Organica 3/2018, del
5 de diciembre de “Proteccion de Datos Personales y garantia de derechos
digitales™3, con el Reglamento General de Proteccién de Datos de la UE
2016-6798 y con el Cadigo Etico de TO de WFOT.85

Atendiendo a todos los aspectos legales mencionados, la identidad de los
participantes sera andnima, y sus datos seran recogidos y almacenados de
forma codificada. Ademas, como se explico en anteriores apartados, se les
proporcionaran los denominados consentimientos legales, siendo estos el
documento de consentimiento informado (Apéndice Ill) y una hoja de
informacion del estudio (Apéndice 1), donde se expondra toda la
informacioén necesaria acerca de este. En relacion a las entrevistas
(Apéndice 1V), estas seran grabadas para poder transcribirlas y analizarlas
en detalle, por lo que, a pesar de que estas se eliminaran una vez finalizado
este proceso, solamente se realizaran bajo el consentimiento previo de los

participantes.
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7. PLAN DE DIFUSION DE LOS DATOS

Una vez finalizado el estudio, los resultados y conclusiones se difundiran y

publicarén en diferentes medios de investigacion propios de la disciplina
Terapia Ocupacional y aquellas que dedicadas al ambito de la Sal

Mental. Esta difusion se realizara a nivel nacional e internacional

7.1Congresos

de
ud

Enla Tabla Il se pueden observar los congresos en los que se presentaran

los resultados del estudio.

Tabla Ill: Difusion de resultados en congresos. Fuente: elaboracion propia

18° Congreso Federacion Mundial de Terapia Ocupacional, Paris, Francia 2022

World Federation of Occupational Therapy (WFOT)

Congreso COTEC-ENOTHE (European Network of Occupational Therapy in Higher

Education)

Congreso Internacional de Terapia Ocupacional (CITO)

XXV Congreso Nacional de Psiquiatria, Santiago de Compostela 2022

Sociedad Espafiola de Psiquiatria

World Family Therapy Congress, Toyama, Japn 2022

XXl Congreso Virtual de Psiquiatria, Psicologia y Salud Mental

Interpsiquis 2022
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7.2 Revistas

En la Tabla IV se muestran las revistas donde se difundiran los resultados

del presente estudio.

Tabla IV: Difusion de resultados en revistas. Fuente: elaboracion propia

Factor de

Quartil

impacto

Revista de Terapia
Nacional Terapia Ocupacional Ocupacional Gallega
(TOG)

American Journal Of

3,2201
Internacional  Terapia Ocupacional Occupational Therapy Q1 (2021)
(AJOT)
Canadian Journal of
. . . . 0,966
Internacional  Terapia Ocupacional Occupational Therapy Q4 (2021)
(CJoT)
) ] ] Australian Occupational 1,162
Internacional  Terapia Ocupacional Q4
Therapy Journal (AOTJ) (2021)
) ) i British Journal of 0,960
Internacional  Terapia Ocupacional ] Q4
Occupational Therapy (2021)
) Annual Review of 18.111
Internacional Salud Mental Q1
Psychology (2021)
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8. FINANCIACION DE LA INVESTIGACION

8.1 Recursos necesarios

e Infraestructura: Debido a que el estudio se llevara a cabo, o bien en los

centros correspondientes a la Federacion de Asociaciones de

Familiares Y Personas con Enfermedad Mental (FEAFES), o en

aguellos lugares escogidos por los propios participantes, como los

domicilios, la infraestructura no supondra ningun tipo de coste.

e Recursos humanos necesarios: Como recursos humanos, se necesitara

una Terapeuta Ocupacional, en concreto la que realiza el estudio.

Al

tratarse de un estudio piloto que se llevar4 cabo como parte de una

investigacion de la UDC, la remuneracion que recibira el terapeuta
correspondera con la retribucién bruta salarial minima propia de
contrato de tipo predoctoral PFIS. Ademas, se calculara la cantidad

forma que se ajuste a un contrato de jornada parcial.

se
un
de

Otro recurso fundamental y sin el cual no se podria llevar a cabo el

proyecto son los participantes del estudio, considerados por lo tanto

recursos humanos.

» Recursos materiales: Dentro de todos los materiales que se necesitaran

se distinguen dos tipos, los fungibles y los inventariables.

- Fungibles: sera necesario el llamado “material de oficina”, dentro del

cual se encuentran boligrafos, folios, grapas y tinta de impresora,

para realizar todo el trabajo manual, como rellenar los datos de las

diferentes herramientas de evaluacion.

- Inventariables: se incluyen diferentes aparatos tecnolégicos, como

un ordenador portétil para llevar a cabo el trabajo de investigacion,

una grabadora de voz para las entrevistas y una impresora para

imprimir los documentos necesarios, entre los que se encuentran los

consentimientos informados y las escalas que se aplicaran a los

participantes.

» Viajes y dietas: Se han tenido en cuenta diferentes aspectos a la hora

de calcular el coste relacionado con los viajes.
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Por un lado, se ha calculado un coste aproximado del precio con
respecto a los congresos, lo que implica inscripcion a este, asi como

alojamiento, dietas y transporte en la ciudad donde se lleve a cabo.

Asimismo, acudir a los centros donde se realizaran las entrevistas

también supone un coste en relacion al transporte.

En la Tabla V se muestran un resumen de todos los recursos necesarios

para poder llevar a cabo el estudio y el coste de cada uno de ellos.
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Tabla V: Resumen de los recursos necesarios. Fuente: elaboracién propia

Nombre y descripcién Unidad Coste/Unidad Total

Infraestructura

o Centro de realizacion

Recursos humanos necesarios

o Participantes
o Terapeuta Ocupacional 1 1.020€/mes 18.375€*

Bienes vy servicios

v" Recursos materiales

o Inventariable

Ordenador 0 0€ 0€
Grabadora de voz 1 29€ 29€
Impresora 1 65€ 65€
Diario de campo 1 15€ 15€
Grapadora 1 3€ 3€
o Fungible
Boligrafos 1 paquete 5€ 5€
Folios 6 paquetes 2,50€ 15€
Tinta de impresora 4 paquetes 18€ 72€
Grapas 2 paquetes 1,50€ 3€
v/ Contratacién de servicios
Suscripcidon SPSS Statistics 100€/mes S00€
v Difusioén de resultados
Inscripcién en congresos 4000€
Publicacién en revistas
Viajes y dietas
o Congresos 1870€
Alojamiento, transporte y dietas 2870€
o Trabajo de campo 1000€
Otros
Imprevistos 200€

TOTAL 28.277€

*Segun el Servicio de Salud de Carlos Il correspondiente con la retribucion bruta salarial

minima propia de un contrato de tipo predoctoral PFIS.
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8.2 Posibles fuentes de investigacion

Con el objetivo de financiar el estudio y poder cubrir todos los gastos

, el

investigador presentara su proyecto a diferentes entidades publicas y

privadas que proporcionen ayudas y subvenciones para ello.

» Fuentes de financiamiento publico

Subvenciones para entidades de iniciativa social sin animo de lucro para

actividades o proyectos de interés social, asignadas por

Ayuntamiento de A Corufia con una cuantia de 8.000€. En esta beca

el
de

investigacion de la Diputacion se incluyen diferentes areas en las que

se incluye el area de ciencias de la salud.

» Fuentes de financiamiento privado

Ayudas a proyectos de investigacion de Terapia Ocupacional

proporcionadas por el Colegio Profesional de Terapeutas

Ocupacionales de Extremadura (COPTOEX), con una cobertura total

de

1800 euros. La finalidad de estas ayudas es apoyar y promover la

investigacion y divulgacion cientifica desde la disciplina de Terapia

Ocupacional.

Desde la Fundacion MAPFRE, existen ayudas a la Investigacion

“Ilgnacio H. de Larramendi”, por un valor total de 300.000€ dedicadas a

cinco areas diferentes de actuacion, entre las que se encuentra el area

de Promocioén de la Salud.
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APENDICES
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Apéndice I: Lista de abreviaturas

= AIVD: Actividades Instrumentales de la Vida Diaria

» CIE: Clasificacion Internacional de Enfermedades

= CEIC: Comité Etico de Investigacion Clinica

= ClI: Consentimiento informado

* CNF-TMG: Cuestionario de Necesidades de Familiares de personas
con Trastornos Mentales Graves

= COPTOEX: Colegio Profesional de Terapeutas Ocupacionales de
Extremadura

= DC: Dolor corporal

= DSM-5: Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos
Mentales

» EUFAMI: Federacion Europea de Asociaciones de Familiares de
Personas con Enfermedad Mental

» FEAFES: Federacion de Asociaciones de Familiares Y Personas con
Enfermedad Mental

*» FF: Funcion fisica

» FS: Funcién social

* M: Media

= MOHO: Modelo de Ocupacion Humana

* NIMH: Instituto Nacional de Salud Mental de Estados Unidos

» OMS: Organizacion Mundial de la Salud

* RE: Rol emocional

*» RF: Rolfisico

» SERGAS: Servicio Gallego de Salud

= SD: Desviacion tipica

» SG: Salud general

= SM: Salud mental

» TMG: Trastorno Mental Grave

» TFG: Trabajo de Fin de Grado

= UDC: Universidad de A Corufia

V: Vitalidad
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Apéndice Il: Hoja de informacion para el participante

Hoja de informacién al participante

Titulo del estudio: Aproximacion a la cotidianidad de las familias de

personas con trastorno mental grave.
Investigador: Marta Roura Blanco

Centro: Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad de A

Corufa.

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacién sobre un estudio
de investigacion en el que se le invita a participar. Este estudio fue
aprobado por el Comit¢ de Etica de la Investigacion de

Si decide participar en el mismo, debe recibir informacion personalizada
del investigador, leer antes este documento y hacer todas las preguntas
qgue precise para comprender los detalles sobre el mismo. Si asi lo
desea puede llevar el documento, consultarlo con otras personas y
tomar el tiempo necesario para decidir si participa o no.

La participacion en este estudio es completamente voluntaria. Ud.
puede decidir no participar o, se acepta hacerlo, cambiar de parecer
retirando el consentimiento en cualquier momento sin dar explicaciones.
Le aseguramos que esta decision no afectara a la relaciéon con los
profesionales sanitarios que le atienden ni a la asistencia sanitaria a la

que Ud. tiene derecho.
¢,Cudl es lafinalidad del estudio?

La finalidad del estudio y por lo tanto el objetivo principal, es conocer la
percepcion del desempefio ocupacional de las familias cuidadoras de
personas con TMG. Ademas, se pretende explorar el impacto que tienen

las tareas de cuidado sobre su calidad de vida y bienestar.
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¢Por qué me ofrecen participar a mi?

Ud. es invitado a participar porque cumple con todos los criterios de
inclusién requeridos para el estudio. Es decir, ser mayor de edad,
convivir con la persona con TMG y prestarle algun tipo de cuidado en el

dia a dia.
¢En qué consiste mi participacion?

Su participacion consistirh en ofrecer la informacion necesaria y la

participacion activa en el estudio para que se lleve a cabo el mismo.
Su participaciéon tendra una duracién estimada de
¢ Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?

Las molestias que podria tener al participar en el presente estudio se
referirian al tiempo empleado en realizar la entrevista y, en el caso de
que asi lo desee, desplazarse al lugar donde se realicen estas se

realicen.
¢Obtendré algun beneficio por participar?

La investigacién pretende descubrir aspectos desconocidos 0 poco
claros sobre la percepcion del desempefio ocupacional de las familias
cuidadoras de personas con TMG y a la vez mejorarla directamente.

¢Recibiré la informacidén que se obtenga del estudio?
Si Ud. lo desea, se le facilitara un resumen de los resultados del estudio.
¢ Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio seran utilizados para la elaboracion, y
posterior exposicion, de un trabajo de fin de grado de Terapia
Ocupacional. Ademas, estos podran ser remitidos a publicaciones
cientificas para su difusion, pero no se transmitird ningun dato que

pueda llevar a la identificacién de los participantes.
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¢,Como se protegera la confidencialidad de mis datos?

La obtencion, tratamiento, conservacion, comunicacion y cesion de sus

datos se haran conforme al dispuesto Regulamento General de

Proteccion de Datos (Reglamento UE 2016-679 del Parlamento

europeo y del Consejo, de 27 de abril de 2016), la normativa espafola

sobre proteccion de datos de caracter personal vigente, la Ley 14/2007

de investigacion biomédica y el RD 1716/2011.

La institucion en la que se desenvuelve esta investigacion es

la

responsable del tratamiento de sus datos, pudiendo contactar con el

Delegado/a de Proteccionn de datos a través de los siguientes medios:

correo electronico: Xxxxxxxxxxx@udc.es /Tfno: XXX XXX XXX

Los datos necesarios para llevar a cabo este estudio seran recogidos y

conservados de forma codificada, que quiere decir que poseen

un

codigo con el que el equipo investigador podrd conocer a quien

pertenece. Solamente el investigador y las tutoras tendran acceso a los

Mmismaos.

¢EXxisten intereses econdémicos en este estudio?

Esta investigacion es promovida por...........ccccvvvvvveieneenn.. con fondos

aportados POr ..ot El investigador sera

remunerado por las actividades de captacioén y seguimiento de las y los

participantes

¢ Como contactar con el equipo investigador de este estudio?

Si Ud. Desea contactar con la investigadora principal Marta Roura

Blanco puede hacerlo a través del numero de teléfono XXX XXX XXX o

mediante el correo electronico XxXxXxxxxxxxx@udc.es.

Muchas gracias por su colaboracion
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Apéndice lll: Consentimiento informado del participante

Documento de consentimiento para la participacion en un estudio

de investigacion

TITULO del estudio: Aproximacion a la cotidianidad de las familias de

personas con trastorno mental grave.

- Lei la hoja de informacion al participante del estudio arriba
mencionado que se me entrego, pude conversar con: Marta Roura
Blanco y hacer todas las preguntas sobre el estudio.

- Comprendo que mi participacion es voluntaria, y que puedo
retirarme del estudio cuando quiera, sin tener que dar
explicaciones y sin que esto repercuta en mis cuidados médicos.

- Accedo a que se utilicen mis datos en las condiciones detalladas
en la hoja de informacién al participante.

- Presto libremente mi conformidad para participar en este estudio.

Al terminar este estudio acepto que mis datos sean:
] Eliminados

[J Conservados anonimizados para usos futuros en otras

investigaciones

BN R P de.iiiiiiie de
20.........
Fdo.: El/la participante, Fdo.: El/la investigador/a que

solicita el consentimiento
Nombre y Apellidos: Nombre y Apellidos:

Fecha: Fecha:
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Consentimiento informado (grabacion de voz)

TITULO del estudio: Aproximacion a la cotidianidad de las familias de

personas con trastorno mental grave.

CON DN , en calidad

En relacion a la grabacion de audio de las entrevistas, a su posterior
transcripcion y al andlisis de los resultados:

[] Sl autorizo, manteniendo siempre el anonimato.

] NO autorizo.

BN R PO (o [T, de
20..........
Fdo.: El/la participante, Fdo.: El/la investigador/a que

solicita el consentimiento

Nombre y Apellidos: Nombre y Apellidos:

Fecha: Fecha:

(En el caso de NO autorizar, esta hoja sera destruida, y las grabaciones de
audio no seran realizadas; la entrevista sera totalmente confidencial,
escuchada solamente por la investigadora principal, sin utilizar ningun tipo

de instrumento de comunicacion alternativa).
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Apéndice IV: Entrevista semiestructurada

Entrevista semiestructurada

Fecha: Hora:

Entrevistador(a): Roura Blanco Marta (marta.roura@udc.es)
Entrevistado(a) (codigo):

Caracteristicas de la entrevista

Se mantendrd la confidencialidad antes, durante y después de la entrevista,
asi como también se protegeran todos los datos aportados. Asimismo, es
libre de contestar todas aquellas preguntas que quiera, pudiendo

abandonar la entrevista si asi lo considera necesario.
Datos generales del participante

Edad y sexo:

Relacion con la persona con TMG (parentesco)
Preguntas

¢A qué se dedica?.

¢, COomo es su vida en estos momentos?. ¢ Podria describir un dia, de forma

general?.

¢ Como vivio el momento en el que diagnosticaron a su familiar con un
TMG?.

¢, COmo es la relacion y convivencia con esa personay como es la dinamica,

de la familia?. ¢ Considera que ésta ha cambiado?. ¢ De qué modo?.

Durante este periodo, ¢se ha sentido parte del proceso terapéutico?. ¢ De

gué manera?
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¢,Ha recibido algun tipo de ayuda, informacién, soporte o servicio que le

facilitara este proceso?. ¢, Cualles?.

Segun su experiencia, ¢.cuales son las principales necesidades que detecta

en relacion a los recursos que existen para personas con TMG?

¢ Sabe cual es el trabajo del terapeuta ocupacional en salud mental?.
¢ Podria aportar algunas pinceladas?.

Muchas gracias por su participacion y dedicacion en esta entrevista.
Cualquier tipo de duda que le surja o informacion adicional que quiera
transmitirle a la investigadora, puede hacerlo escribiendo al correo:

XXXXXXXXXXX@udc.es o través del numero de teléfono: XXX XXX XXX
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