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1. RESUMEN Y PALABRAS CLAVE

La Anorexia Nerviosa (AN) es un trastorno alimenticio que se caracteriza por el miedo
extremo a la ganancia ponderal, pese a que los diagnosticados con AN suelen cursar con
un peso muy inferior al limite de la normalidad. Se trata de un trastorno que afecta
principalmente en la etapa de la adolescencia y adultez temprana, y que es cada vez mas
frecuente, aunque sigue permaneciendo silente en nuestra sociedad. El diagndstico supone
una gran carga emocional tanto para los pacientes como para sus nucleos familiares. Tanto
es asi que en muchas ocasiones, tanto el pacientes como sus allegados presentan

sentimientos de culpabilidad y no recurren al personal sanitario para solicitar ayuda.

Por tal motivo, el principal objetivo del estudio es conocer la vivencia de familiares de
pacientes con Anorexia Nerviosa que se encuentran en la Unidad de Desoérdenes
Alimenticios (UDAL) de Santiago de Compostela. Para ello, se empleara como metodologia
la investigacion cualitativa de enfoque fenomenoldgico, llevando a cabo entrevistas
semiestructuradas en profundidad. La poblacién objeto de estudio en el presente proyecto
son los padres/tutores y hermanos de los pacientes ingresados en el area de

Hospitalizacion prolongada de la UDAL.

Palabras clave: Anorexia Nerviosa, trastorno alimenticio, adolescencia, vivencias, familia.
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ABSTRACT AND KEYWORDS

Anorexia Nervosa (AN) is an eating disorder characterised by an extreme fear of weight
gain, despite the fact that those diagnosed with AN are usually significantly below normal
weight. It is a disorder that mainly affects adolescence and early adulthood, and it is
becoming increasingly prevalent, although it remains silent in our society. The diagnosis is
a great emotional burden for both the patients and their family. In many ocassions, both the
patients and those related to them have feelings of guilt and do not turn to health personnel

for help.

For this purpose, this study aims at understanding the experience of family members of
patients with Anorexa Nervosa who are in the Eating Disorders Unit (UDAL) in Santiago de
Compostela. In order to achieve this goal, qualitative research with a phenomenological
approach will be used as a methodology, carrying out semi-structured in-depth interviews.
The study population in this project is composed by the parents/guardians and siblings of

the patients admitted to the prolonged hospitalisation area of the UDAL.

Key words: Anorexia Nervosa, eating disorder, adolescence, experiences, family.
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RESUMO E PALABRAS CLAVE

A Anorexia Nerviosa (AN) é un trastorno alimenticio caracterizado polo medo extremo a
ganancia ponderal, pese a que os diagnosticados con AN suelen cursar cun peso moi
inferior ao limite da normalidade. Tratase dun trastorno que afecta principalmente na etapa
da adolescencia e adultez temprana, e que € cada vez mais frecuente, ainda que sigue
permanecendo silente na nosa sociedade. O diagndstico supon unha gran carga emocional
tanto para os pacientes como para os seus nucleos familiares. Tanto é asi que en moitas
ocasions, tanto o paciente como o0s seus achegados presentan sentimientos de

culpabilidade e non recorren ao personal sanitario para solicitar axuda.

Por tal motivo, o principal obxectivo do estudo é cofiecer a vivencia de familiares de
pacientes con Anorexia Nerviosa que se atopan na Unidade de Desordes Alimenticios
(UDAL) de Santiago de Compostela. Para iso, emplearase como metodoloxia a
investigacion cualitativa de enfoque fenomenoléxico, levando a cabo entrevistas
semiestructuradas en profundidade. A poblacion obxecto de estudo no presente proxecto
son os pais/tutores e irmans dos pacientes ingresados na area de Hospitalizacion
prolongada da UDAL.

Palabras clave: Anorexia Nerviosa, trastorno alimenticio, adolescencia, vivencias, familia.
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SIGLAS Y ACRONIMOS

AN: Anorexia Nerviosa

TCA: Trastornos del Comportamiento Alimentario

TCANE: Trastornos del Comportamiento Alimentario No Especificados
OMS: Organizacion Mundial de la Salud

EP: Estilos Parentales

IMC: indice de Masa Corporal

CAEIG: Comité Autonémico de Etica de Investigacion de Galicia

JCR: Journal Citation Reports

Fl: Factor de Impacto

UDAL: Unidad de Deso6rdenes Alimentarios

SERGAS: Servizo Galego de Saude

ABAC: Asociaciéon de Bulimia y Anorexia Nerviosa de A Corufia
AETCA: Asociacion Espanola para el estudio de los Trastornos de Conducta Alimentaria

FEACAB: Federacion Espafola de Asociaciones de Ayuda y Lucha contra la Anorexia 'y

la Bulimia Nerviosas

ABAP: Asociacion de Bulimia y Anorexia Nerviosa de Pontevedra

Acercamiento a la vivencia de familiares de pacientes con Anorexia Nerviosa. Una estrategia de prevencion.



2. ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL DEL TEMA

Los trastornos del comportamiento alimentario (TCA) se caracterizan por la presencia
persistente de una alteracion del comportamiento alimentario, como consecuencia de la
autopercepcién y distorsion de la imagen corporal, comprometiendo de esta forma, el

estado de salud y el funcionamiento psicosocial 2.

Los principales representantes de este grupo son la anorexia nerviosa (AN), la bulimia
nerviosa (BN) y un tercer grupo denominado “trastornos del comportamiento alimentario no
especificados” (TCANE) 3.

En la actualidad, segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) representan un
problema importante en la humanidad, tanto por el numero de personas afectadas que va
en aumento, como por las muertes que ocasiona. Este tipo de enfermedades, requieren un
tratamiento largo, pudiendo convertirse en enfermedades cronicas y poniendo en peligro la

vida de quienes lo sufren 4.

Estos trastornos, pueden manifestarse a cualquier edad, pero presentan un fuerte impacto
social en la adolescencia y en la adultez temprana, teniendo su mayor incidencia de inicio
entre los 16 y 20 afnos de edad, generalmente en aquellas personas que presentan rasgos

de ansiedad o depresion 2°.

La adolescencia se caracteriza por ser un periodo de transicion entre la dependencia de la
nifez y la independencia de la edad adulta. En él, se realizan grandes cambios bioldgicos,
sociales y psicologicos, en los cuales se genera una sensacion de perplejidad, miedos y
dudas. Estos cambios provocan la necesidad de alcanzar una integridad psicoldgica

coherente con el entorno social en el cual los individuos se desarrollan.

En esta etapa, los adolescentes se esfuerzan por entenderse a si mismos, exploran su
propia identidad e intentan conocer quiénes son, cdmo son y hacia dénde se dirige su vida,

construyendo de esta forma, su personalidad.

Por otra parte, conforman su autoestima, siendo una dimensién especialmente importante
en esto, el aspecto fisico. Este periodo se caracteriza por una gran preocupacion por el
cuerpo y la “ofuscacion” por el grado de aceptacion que su figura despierta en el grupo de
pares. Esta preocupacion, se agudiza especialmente durante la pubertad (inicio de la etapa

de la adolescencia), en el que se encuentran mas descontentos con su cuerpo.
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La imagen corporal que se va construyendo en la adolescencia esta impregnada de

valoraciones subijetivas y determinada socialmente.

Para este grupo de personas, resulta muy importante cdmo son percibidos por sus
companeros, asi como la posibilidad de formar parte de un grupo sin ser excluido, situacion
la cual les genera sentimientos de frustracién, estrés y tristeza. Para ello, exploran
detalladamente los cambios corporales experimentados y analizan las posibilidades que les
ofrece en su entorno para mejorar su apariencia y poder ser aceptados en el grupo de

interés.

La aceptacion del grupo de pares, al igual que el aspecto fisico, son dos elementos

especialmente importantes en la adolescencia que se correlacionan con la autoestima.

Esta tendencia actual, a que exista un aumento en la incidencia y la prevalencia de los TCA,
se debe generalmente a la fuerte presion de la sociedad. Actualmente, se extiende la idea
que para conseguir triunfar en la vida es un requisito indispensable ser guapo/a y responder
al “canon de belleza” que presenta la delgadez como un valor altamente positivo y prototipo

de una imagen esbelta, siendo significado, de éxito y control sobre si mismo ©.

La publicidad, la moda y los medios de comunicacion, presentan gran influencia en esto. A
través de estas fuentes, refuerzan esta idea y ejercen una considerable presién sobre cada
uno de los miembros de la poblacién en cuestion que no se ajustan a este ideal de belleza,
reflejando de esta forma la obesidad, como un indicador de ausencia de estética y que
implica sentimientos asociados al fracaso, aunque se hayan hecho intentos de alcanzar la

figura deseada.

Algunas personas, especialmente en ciertas etapas de su vida, como es la adolescencia,
son particularmente sensibles a este tipo de mensajes y el intento de amoldarse a ellos
puede convertirse en una auténtica obsesion. La prevalencia de estos trastornos es de diez

veces mas frecuente en mujeres que en hombres 72,

Es muy importante por ello tener en cuenta, que cada persona tiene una historia particular
y una forma de entender la vida, asi como de enfrentarse a los problemas que le surgeny
de resolver sus conflictos y, por supuesto, presentan una opinién sobre si misma que en
ocasiones puede no ser satisfactoria. Por eso, la forma y el momento particular en que cada
persona vive, siente, asimila o interioriza estas situaciones contribuye, entre otros factores,

a que se presente un problema de salud 2.
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Por otra parte, cabe destacar que en esta etapa donde los jévenes sufren, la familia juega
un papel fundamental. La familia, es el primer grupo social al que pertenece una persona y
el cual presenta una mayor influencia en su salud. Se trata de una de las instituciones

sociales mas antigua y fuerte °.

Dentro de ella, se desarrollan las funciones mas importantes para el ciclo vital, formando
parte del desarrollo humano integral. El modo en el que se acoge al nifio en la estructura
familiar y la capacidad de establecer lazos emocionales intimos con sus miembros son
imprescindibles para el desarrollo, el funcionamiento efectivo de la personalidad y su salud

mental 1°.

Dentro de estas funciones basicas, se encuentra la tarea de socializacién, que implica el
trasmitir las normas, ideales, cultura, costumbres y habitos que influyen en los distintos
estilos de vida y, por ende, en estilos y actitudes alimentarias. Por ello, la ausencia de
estrategias que promuevan un modelo estético corporal normopeso y conductas

alimentarias saludables puede desembocar en la aparicion de un TCA 1011,

El papel de modelo que los padres desempenan para sus hijos permite que se imiten
patrones de comportamiento similares. Por tanto, si los padres tienen algun riesgo de

desarrollar trastornos de la alimentacion, es posible que esto se conserve en sus hijos 2.

La familia, no solamente influye en como aprendemos a comer e interiorizar unos habitos
alimentarios, sino que, a través de las experiencias de aprendizaje significativo compartidas
entre padres e hijos en torno a la alimentacion, también influyen profundamente a nivel de
desarrollo psicosocial, en la manera en que aprendemos a identificarnos y a relacionarnos

con los demas y con nosotros mismos 3.

Estas pautas de crianza, son conocidas como “Estilos Parentales” (EP) e implican dos
aspectos principales: Uno de contenido, que hace referencia a los valores inculcados en la
familia y, otro de forma, que hace referencia a las estrategias y mecanismos que utilizan los

padres para transmitir estos contenidos °.

Estos varian entre las familias, destacando entre ellos el modelo autoritario por favorecer
a la aparicion de conductas inadecuadas y la posible aparicion de TCA, como consecuencia
del escaso apoyo que se brinda a los hijos y la provocacion de escasa confianza en si
mismos. La falta de afecto, control y exigencias de madurez, muestran un mayor desajuste

emocional.
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Por ello, es necesario la transmision de valores que contribuyan al desarrollo de una mente
critica, una buena autoestima, asi como capacidad de reflexion e independencia, es decir,

que puedan elegir y construir su propia identidad al margen de las influencias.

A lo largo de los ultimos afios, se han realizado multiples estudios para conocer como
afectan los TCA en el funcionamiento familiar y se obtuvo que existe un mayor deterioro en
el funcionamiento de estas familias. Tratdndose mayoritariamente de familias

disfuncionales °.
En nuestro proyecto de investigacion nos centraremos en la Anorexia Nerviosa.

La AN es un TCA determinado por una alteracion del comportamiento alimentario
caracterizado por un miedo extremo a la ganancia ponderal y por la realizacion de dietas
restrictivas e hipocaldricas, a pesar de cursar con un peso muy inferior al limite de la

normalidad

Se trata de la enfermedad psiquiatrica mas frecuente en mujeres jovenes y la tercera
enfermedad crénica tras la obesidad y el asma en los adolescentes '. Afecta

preferentemente a mujeres, alcanzando una ratio de 10:1 segun los estudios .
En Espaia esta patologia afecta entre un 0,5% a 1% de la poblacién '®

La patogenia de la AN es multifactorial, con participacion de factores genéticos,

psicologicos, bioldgicos, sociofamiliares y culturales, entre los mas importantes 7.

Se establecen una serie de factores de riesgo para desarrollarla y entre ellos cabe destacar:
Género femenino, adolescencia, caracter depresivo, un nivel socioeconémico medio-alto y
determinados aspectos culturales relacionados con la busqueda de la perfeccién y de un

ideal de belleza centrado en la delgadez.

Un dato muy relevante a este respecto, es el antecedente de realizacion de una dieta
hipocaldrica, que se describe hasta en un 90% de los casos, y actua como un factor
desencadenante. Determinados grupos poblacionales, podrian estar mas expuestos a este
tipo de trastorno por representar el control del peso una clave de su éxito; ejemplos de estos
colectivos podrian ser modelos, actores y actrices de cine, y determinadas disciplinas

deportivas o artisticas (gimnasia ritmica, ballet, etc.) .
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Para el diagnostico de la enfermedad, la Asociacion Americana de Psiquiatria (APA)
propone en su ultima edicion del Manual de enfermedades mentales (DSM-5) tres criterios

diagndsticos frente a los 4 que se recogian en la edicion anterior de dicho manual 1819,
Los criterios diagndsticos vigentes hoy en dia son:

A. Restriccion de la ingesta energética en relacion con las necesidades, que conduce a un
peso corporal significativamente bajo con relacion a la edad, el sexo, el curso del desarrollo
y la salud fisica. Peso significativamente bajo se define como un peso que es inferior al

minimo normal o, en nifios y adolescentes, inferior al minimo esperado.

B. Miedo intenso a ganar peso o a engordar, o comportamiento persistente que interfiere

en el aumento de peso, incluso con un peso significativamente bajo.

C. Alteracién en la forma en que uno mismo percibe su propio peso o constitucion, influencia
impropia del peso o la constitucion corporal en la autoevaluacion, o falta persistente de

reconocimiento de la gravedad del bajo peso corporal actual.

En funcién de los comportamientos que se desarrollen durante el progreso de la
enfermedad, podemos distinguir dos grados de anorexia diferentes, no siendo excluyente

uno del otro:

o Anorexia de tipo restrictiva: Durante los ultimos tres meses, el individuo no ha tenido
episodios recurrentes de atracones o purgas (es decir, vomito autoprovocado o
utilizacion incorrecta de laxantes, diuréticos o enemas). Este subtipo describe
presentaciones en las que la pérdida de peso es debida sobre todo a la dieta, al
ayuno Yy/o el ejercicio excesivo.

e Anorexia de tipo compulsiva o purgativa: Durante los ultimos tres meses, el individuo
ha tenido episodios recurrentes de atracones o purgas (es decir, vomito

autoprovocado o utilizacion incorrecta de laxantes, diuréticos o enemas).

Un atracdn se caracteriza por la ingesta de alimentos en un periodo corto de tiempo
(p- €j., 2 h) en cantidad superior a lo que la mayoria de las personas ingeririan en un
periodo similar y en las mismas circunstancias, junto con sensacion de peérdida de

control sobre la ingesta de alimentos .

Por otro lado, es importante especificar si se encuentra en:
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= Remisién parcial: Después de haberse cumplido con anterioridad todos los criterios
para la Anorexia Nerviosa, el Criterio A (peso corporal bajo) no se ha cumplido
durante un periodo continuado, pero todavia se cumple el criterio B (miedo intenso
a aumentar de peso o a engordar, o comportamiento que interfiere en el aumento de
peso) o el Criterio C (alteracion de la autopercepcion del peso y la constitucion).

= Remisién total: Después de haberse cumplido con anterioridad todos los criterios
para la Anorexia Nerviosa, no se ha cumplido ninguno de los criterios durante un

periodo continuado.

La gravedad de la anorexia nerviosa se basa, en los adultos, en el indice de Masa Corporal
(IMC) actual o, en nifios y adolescentes, en el percentil del IMC. Los limites siguientes
derivan de las categorias de la Organizacion Mundial de la Salud para la delgadez en
adultos; para nifios y adolescentes, se utilizaran los percentiles de IMC correspondientes.
La gravedad puede aumentar para reflejar los sintomas clinicos, el grado de discapacidad

funcional y la necesidad de supervision '°.

e Leve: IMC>17Kg/m2

e Moderado: IMC 16-16,99 Kg/m2
e Grave: IMC 15-15,99 Kg/m2

e Extremo: IMC <15kg/m2

Es por ello, que en pacientes que se encuentran en la etapa inicial de la anorexia es
fundamental establecer una relacion enfermera-paciente, en la que existan sentimientos de
solidaridad, igualdad, franqueza, sinceridad, confianza, seguridad honestidad, respeto y

participacion.

Estas emociones, permitiran entablar una relacion terapéutica basada en la empatia, lo que

facilitara la expresion de sentimientos por parte del paciente.

En este sentido, el profesional de enfermeria debe incentivar al paciente hacia una
adecuada adherencia terapéutica para poder conseguir el autocontrol. Por tal motivo, es
importante que la enfermera demuestre que las intervenciones van encaminadas a
beneficiar al paciente y de esta forma, poder incentivarlo cuando sea invadido por ideas y

pensamientos negativos.

Por lo que, se debe realizar un plan de cuidados individualizados que incluyan una
valoracion integral, planificacidon, ejecucion y evaluacion segun las necesidades mas

urgentes.
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11

De esta manera se concluye que el profesional de la enfermeria cumple una funcién muy
importante en el proceso de la enfermedad y la rehabilitacion, ya que incide en el
pensamiento y conducta a seguir por parte del paciente, de acuerdo con el cuidado

brindado; por tanto, el enfermero debe cumplir los objetivos propuestos con su paciente.
3. APLICABILIDAD

El diagnéstico de la Anorexia Nerviosa (AN) supone una gran carga emocional tanto para
la persona que lo padece, como para aquellos que se encuentran a su alrededor, afectando
especialmente en la etapa de la adolescencia y la adultez temprano dado su vulnerabilidad
biolégica y psicolégica. Esta etapa, representa un periodo lleno de cambios en los que
resulta fundamental como son percibidos por la sociedad, lo que provoca que en ciertas
ocasiones se genere una gran preocupacion por el grado de aceptacion que su figura
despierta en el grupo de pares y favoreciendo de esta forma, a la aparicion de Trastornos

del Comportamiento Alimentario (TCA).

Ademas, la falta de datos sobre el trastorno o el desconocimiento provoca que muchas
familias no conozcan la manera de detectar ni actuar ante conductas de riesgo y que se

sientan desamparados sin saber solicitar ayuda.

Por todo esto, desde enfermeria, como principales proveedores de la salud se debe valorar
las dificultades y/o experiencias que experimentan o han experimentado los padres/tutores
legales y hermanos de los adolescentes que se encuentran en el proceso de afrontamiento
de la Anorexia Nerviosa, con el fin de conocer las carencias del sistema sanitario en la

atencion a este tipo de pacientes y familiares y poder solventarlas para futuros casos.
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4. OBJETIVOS

4.1. Objetivo general

El objetivo principal de este proyecto es conocer el proceso de afrontamiento y de

adaptacion de los miembros de la unidad familiar tras el diagndstico de Anorexia Nerviosa.

4.2. Objetivos especificos

- Identificar a partir de la narrativa de las familias los elementos que debe trabajar el
profesional de enfermeria para conseguir un afrontamiento y un desempefio eficaz
del rol familiar.

- Aproximarse a las etapas que va pasando la familia tras el diagnéstico de la AN.

- Conocer las necesidades de cuidado que presentan las mujeres que padecen AN.

- Describir las experiencias y dificultades que presentan los padres, madres, tutores

legales y hermanos/as para abordar la AN de los adolescentes.

A través de estos objetivos, se pretende evidenciar la necesidad de que los profesionales
sanitarios, en concreto los profesionales de enfermeria, realicen intervenciones de la

Anorexia Nerviosa para su deteccion precoz.
5. METODOLOGIA

Para lograr los objetivos planteados anteriormente se plantea un estudio con metodologia

cualitativa.

5.1. MARCO TEORICO: Tipo de paradigma y disefio seleccionado

Este estudio se lleva a cabo siguiendo un método interpretativo y dentro de una
investigacion cualitativa, en la que se pretende estudiar los fendmenos en su contexto
natural e interpretarlos a partir del significado que tienen para los individuos. A través del
enfoque cualitativo, se describe como actuan y sienten los afectados en cuanto a

situaciones o fendmenos observables.

El método de estudio que emplearemos para la realizacion de esta investigacion cualitativa
es el fenomenoldgico. Este diseno es el que mas se ajusta al proyecto de investigacion que
se ha planteado, ya que, nos permite conocer las vivencias de los familiares de las
adolescentes con Anorexia Nerviosa y el proceso de afrontamiento a través de las propias
personas, asi como, conocer los elementos que debe mejorar el profesional de enfermeria

en su atencion.
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El propésito de la fenomenologia se basa en comprender las experiencias humanas, es
decir, como las personas perciben su mundo y le dan un significado. Esto permite, que el
investigador no solamente describa, sino que también interprete las experiencias vividas
por las personas. Esta corriente filoséfica comienza con Edmund Husserl que definia la
fenomenologia como la creencia de que las personas experimentan su mundo basandose

en sus propias interpretaciones de las experiencias 2%,

El objetivo es conocer esas experiencias, para poder comprender las necesidades de
cuidados de los participantes y de esta forma, como profesionales de enfermeria poder
detectar de forma temprana futuros casos y poder brindar una mayor atencién tanto a los

padres como a los hermanos del propio paciente con Anorexia Nerviosa.

5.2. MARCO EMPIRICO

5.2.1 AMBITO DE ESTUDIO

El estudio se llevara a cabo en la Unidad de Desordenes Alimentarios (UDAL) del Hospital

Provincial de Conxo que se encuentra ubicado en Santiago de Compostela.

Esta unidad, esta constituida por un area de consultas externas dénde se llevan a cabo las
visitas de primera consulta y las consultas sucesivas de los enfermos tratados en la Unidad
en régimen ambulatorio; un area de hospitalizacién aguda, en el que se ingresan a los
pacientes que presenten riesgo somatico importante o que han experimentado una
complicacion inhabitual o una mala evolucidon psiquiatrica que aconseje su ingreso, asi
como aquellos pacientes que vayan a ser ingresados en el area de hospitalizacion
prolongada para una primera etapa de evaluacion general y supervision de los primeros
dias de la alimentacion artificial; un Hospital de Dia, en el que se tratan a los pacientes en
régimen de seminternamiento (desde las 8:00 a las 16:30 horas para recibir tratamiento
psiquiatrico, psicolégico y realizar las etapas de alimentacién comprendidas en este horario)
y por ultimo, un area de hospitalizacion prolongada para proceder a las fases fundamentales

de la actuacion terapéutica, psiquiatrica y psicoldgica 22.

La seleccion de este centro se debe a ser el Unico centro de referencia de Galicia para el
tratamiento de los trastornos de la conducta alimentaria (TCA), en el que se integran
especialidades de endocrinologia, psiquiatria y psicologia. En él, ingresan pacientes que
provienen de diferentes dispositivos asistenciales: Médico de cabecera, psiquiatria de area,
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especialistas y otras Unidades Hospitalarias del area de Santiago o de otras areas de la

Comunidad Autdnoma.

5.2.2 MUESTRA DEL ESTUDIO

Tipo de muestreo

Para la realizacion de este estudio, el tipo de muestreo que se va a utilizar es un muestreo
no probabilistico, tedrico e intencionado. Esto quiere decir, que los individuos no seran
seleccionados al azar, sino de manera intencionada, lo que nos permite identificar

participantes que aporten informacion valiosa para nuestra investigacion 2.

Por otro lado, en este proyecto utilizaremos un muestreo tedrico, que nos permitira
encontrar aquellos individuos o contextos en los que deseamos profundizar, en este caso,

la vivencia de familiares de pacientes con Anorexia Nerviosa.
Tamano de la muestra

A pesar de ello, en una investigacion cualitativa no se puede establecer desde un primer
momento un numero fijo de participantes, sino que viene definido por la calidad y cantidad

de informacidn recibida

Por lo que, en este estudio de investigacion, el tamafio de la muestra sera estimadamente

de 20 familias.

Debido a esto, se debe hacer referencia al término “saturacion teérica”. Este concepto se
define como el momento, en el que las sucesivas entrevistas no nos aportan nueva
informacion relevante acerca de nuestro objeto de conocimiento, es decir, no nos ayudan a

entender mejor el fendmeno que estamos estudiando.

Cuando se alcanza este momento, podemos decir que la muestra es suficiente (esta

saturada) y que se da por finalizada la recogida de datos 2"23,
Criterios de inclusion y exclusion

Para la seleccion de los participantes que incluiremos en este estudio, se llevara a cabo

mediante unos criterios de inclusion y exclusion, que seran los siguientes:
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Criterios de inclusion:

- Ser padre/madre/tutor legal de pacientes con Anorexia Nerviosa de la UDAL.

- Ser hermano/a de pacientes con Anorexia Nerviosa y que tengan una edad de 10
afnos en adelante.

- Las familias que hayan firmado el consentimiento informado. En el caso de los

menores de edad, sera firmado por el tutor legal del participante.
Criterios de exclusion:
- No cumplir alguno de los criterios de inclusion establecidos anteriormente.
Establecimiento de perfiles de los informantes

La poblacién diana de este proyecto estara formada por padres/madres/tutores
legales/hermanos de personas con anorexia nerviosa pertenecientes a la unidad de UDAL
de Santiago de Compostela y que se encuentren en el area de hospitalizacion prolongada,

asi como que cumplan nuestros criterios de inclusion.

5.2.3 ENTRADA AL CAMPO DE INVESTIGACION

Una vez solicitado y aprobado el permiso del CAEIG y con la autorizacién de la direccion
de la Gerencia de Gestidon Integrada de Santiago nos pondremos en contacto con la UDAL
de Santiago de Compostela mediante una carta formal (ANEXO IIl), solicitando una reunion
con los supervisores de enfermeria del area de hospitalizacion prolongada. En este primer
contacto, les explicaremos en qué consiste nuestro estudio y cuales son nuestros objetivos.
Ademas, se les permitira firmar el documento de compromiso del investigador colaborador

(ANEXO V), en el caso de que deseen contribuir de manera altruista.

De esta forma, en el caso de que acepten la colaboracion con nosotros, ellos como
investigadores/as colaboradores/as seran los encargados de contactar con aquellas

familias que cumplan con los criterios de nuestra investigacion para poder participar.

Desde la propia unidad, antes de iniciar con las entrevistas, se les entregara la hoja de
informacion del participante en gallego y castellano (ANEXO VI y VIl) y se les explicara la

finalidad del estudio.
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Una vez leida y resueltas las dudas, se procedera a la entrega del consentimiento informado
a los participantes (ANEXO VIII), el cual debera ser completado y firmado, confirmando asi

su intencion de participar en el estudio.

A pesar de ello, se les recordara que podran ponerse en contacto con nosotros siempre
qgue lo necesiten, asi como que existe la posibilidad de anular la participacién en el estudio

en cualquier momento.

5.2.4 POSICION DEL INVESTIGADOR Y SESGOS POTENCIALES

La posicién de la investigadora principal del proyecto de investigacién es de una alumna de
4° de Enfermeria de la Facultad de Enfermeria y Podologia de Ferrol de la Universidad de
la Corufia (UDC).

El principal motivo de la eleccion de este tema, radica en la curiosidad que me provoca el
desconocimiento social de este trastorno, que a pesar de la creciente incidencia del mismo,

sigue permaneciendo silente en nuestra sociedad.

Este trastorno alimenticio, que se encuentra en muchas ocasiones desapercibido, supone
una gran carga emocional tanto para la persona que lo padece, como para aquellos que se

encuentran a su alrededor.

Es por ello, que me resulta de gran interés realizar un proyecto de investigacion que permita
un mayor acercamiento a la vivencia de los familiares de pacientes con Anorexia Nerviosa,
para una mayor comprension de la situacién y facilitando asi, una actuacion temprana en

futuros casos.

Por otro lado, el investigador debe tener en cuenta los sesgos que pueden aparecer a lo

largo de la investigacion.

Los sesgos son errores sistematicos introducidos en el disefio del estudio, tanto en el
proceso de seleccion de la muestra como en la recogida de la informacion, que lleva a

estimaciones erréneas del resultado 4.
Por lo que, en la realizacidn de nuestro estudio destacamos los siguientes:

- Descartar durante la entrevista cuestiones que pueden proporcionar informacion
nueva o fundamental para nuestra investigacion. Por ese motivo, el investigador

estara atento a aquellos temas que no haya planteado y que aparecen de manera
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reiterada en las distintas entrevistas con las familias, comprobando asi, si es
necesaria su inclusion.

- La persona entrevistada responde informacion incorrecta, por el miedo a sentirse
prejuzgado. Es por ello, que el investigador intentara crear un entorno de confianza,
para que puedan expresarse abiertamente. Ademas, se recordara siempre el
anonimato de los datos.

- La persona entrevistada siente dificultades a expresarse sobre el tema. Se intentara
transmitir la importancia de su participacion para aportar beneficios a la situacion.

- Ladificultad de los hermanos pequenos para mantener la atencidon en las entrevistas.
Los investigadores reduciran el tiempo de las entrevistas, en funcion del cansancio

que presenten.

5.2.5 RECOGIDA DE DATOS

El procedimiento que seguiremos para la recogida de datos sera la entrevista en
profundidad en las familias con pacientes con anorexia nerviosa. Este método, es el que
mas se ajusta a nuestra investigacion y nos permitira comprender el fenédmeno elegido a

través de la perspectiva y experiencias de los participantes seleccionados 226,

En cuanto a tipo, se llevaran a cabo entrevistas semiestructuradas que permitiran una

recogida de datos de una manera mas flexible y dinamica.

Esta modalidad de entrevistas se caracteriza por no presentar una estructura fija, sino que,
a pesar de contar con una guia de preguntas establecidas, que serviran de apoyo para el
investigador, ofrecen la posibilidad de generar nuevas preguntas para adaptarse a los
sujetos y a las necesidades del estudio. La entrevista no debe convertirse nunca en un

cuestionario #’.

Segun Taylor y Bodgan las entrevistas en profundidad son: “reiterados encuentros cara a
cara entre el investigador y los informantes, encuentros dirigidos a la comprensién de las
perspectivas que tienen los informantes de sus experiencias o situaciones, tal como las
expresan con sus propias palabras” 2. Siguiendo esta cita, la entrevista se llevara a cabo
de manera presencial, en la que se comenzara realizando una breve introduccién de la
investigacion y concretando diferentes aspectos con relacion a ella. Siendo fundamental en
todo momento la confidencialidad y el anonimato de los entrevistados.
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Las preguntas se llevaran a cabo de manera abierta, permitiendo de esta forma, que el
participante se exprese de manera libre y espontanea y dando la libertad de tratar otros
temas que el entrevistador perciba relacionados con el tema a tratar. Ademas, se les
solicitara la autorizacion para la grabacion de las conversaciones para su posterior analisis,
asi como la recogida de notas de campo durante la entrevista, donde se anotaran cambios

en la expresion verbal y no verbal (gestos, actitudes, etc.).

En cuanto a su duracion, tendran un tiempo estimado de entre 90 y 120 min, adaptandonos

siempre a las necesidades del participante.

Consideramos que el lugar ideal para su realizacién es el domicilio del sujeto, creando un
ambiente de confianza y evitando asi, un entorno simbdlico que pueda condicionar nuestro

trabajo de manera negativa.

Por ultimo, es importante tener en cuenta el comportamiento del investigador. Debe mostrar
una actitud receptiva y sensible, que permita que los participantes expresen de manera
abierta sus pensamientos y emociones. Es fundamental explicar la importancia de los

participantes en el estudio.

5.2.6 ANALISIS DE LOS DATOS

Una vez recogidos los datos, se lleva a cabo el analisis de los mismos. El analisis de datos

es un proceso en continuo progreso durante todo el avance la investigacion cualitativa.

Siguiendo el modelo de Taylor y Bodgan, en el que su enfoque se orienta hacia el desarrollo
de una comprension en profundidad de los escenarios 0 personas que se estudian, se

distinguen tres etapas diferenciadas %%:

La primera etapa se conoce como fase de descubrimiento. En ella, se identifican temas y
se desarrollan conceptos y proposiciones. En el caso de nuestro estudio de investigacion,
consiste en el periodo de registro de los datos importantes de las notas de campo y de las

grabaciones de nuestras entrevistas.

La segunda etapa del analisis se produce cuando los datos ya han sido recogidos, incluye
la codificacién de los datos y el refinamiento de la comprensién del tema de estudio. Es
decir, lo que inicialmente fueron ideas e intuiciones vagas se perfeccionan, se descartan o
se desarrollan por completo. Para llevar a cabo esta codificacion, se comienza redactando
una lista de todos los temas, conceptos e interpretaciones producidos durante el analisis

Acercamiento a la vivencia de familiares de pacientes con Anorexia Nerviosa. Una estrategia de prevencion.



19

inicial y estableciendo una serie de categorias con aquellos datos de interés, asi como

suprimiendo algunos que se superpongan.

Una vez categorizados los datos, asignaremos a cada categoria su codigo correspondiente

gue nos permita reconocer las ideas seleccionadas.

Mediante esta codificacion, podremos ir ajustando nuestra informacién y enfocando

nuestro analisis.

Finalmente, en la ultima etapa del proceso el investigador trata de comprender los datos en
el contexto en que fueron recogidos y de esta forma, poder sacar sus propias conclusiones

con respecto a las entrevistas realizadas.

Para la codificacion y categorizacion de los datos se utilizara el programa informatico Atlas.ti
29

5.2.7 LIMITACIONES DEL ESTUDIO

En el momento de realizar el estudio podemos encontrarnos con una serie de limitaciones.

Por una parte, la dificultad que puede provocar captar los participantes en Atencion
Primaria. Es por ello, que decidimos realizar la investigacion en la UDAL, al tratarse de una
unidad especifica ante estos trastornos, en la que se integran diferentes especialidades
para el abordaje integral de este tipo de pacientes. Esto provoca, que, de algun modo, las

familias sean mas conscientes de la situacion y de los cuidados que requieren.

Por otro lado, nos podemos encontrar con la limitacion de que, al realizar la investigacion,

madres/padres/tutores legales/hermanos no quieran participar.

En el caso de que sea asi, tendriamos que buscar otra asociacion u otros familiares, para

poder alcanzar un numero minimo de participantes.

5.2.8 RIGORY CREDIBILIDAD

Uno de los aspectos claves de la investigacion es establecer los criterios de rigor y
credibilidad que permitan asegurar la calidad del estudio de caracter cualitativo. Siguiendo

el modelo de Guba y Licoln % estos criterios son (Tabla /):
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Credibilidad

(validez interna)

Transferibilidad

(validez externa)

Dependencia
(fiabilidad)

20

DEFINICION

Valor de verdad de la
investigacion, en términos
de que sea creible

Grado en que pueden
aplicarse los
descubrimientos de la
investigacion a otros sujetos

o0 contextos

Trata de la estabilidad de los
datos

PROCEDIMIENTOS

Explicar el modo
de recogida de
datos
Observaciones
extensas e
intensas
Reconocer  los

sesgos del
investigador
Mezclar
recoleccion e

interpretacion de

los datos

Controlar y
explicar el tipo de
muestreo elegido
Descripciones

exhaustivas de
sujetos y

contextos

Identificar el rol
del investigador
Realizar
descripciones

minuciosas de los

informantes

Describir las
técnicas de
analisis y

recogida de datos
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o ilipeldlibERES Hace referencia a  la » Recoger registros
(objetividad) neutralidad del investigador concretos,
transcripciones
textuales, citas
directas
= Comprobar los

supuestos con los

participantes

= Explicar la
posicion del
investigador

Tabla 1. Rigor y Credibilidad

6. PLAN DE TRABAJO

Este estudio se llevara a cabo en un periodo de 15 meses. En la siguiente tabla se observa

el plan de trabajo que se pretende llevar a cabo en nuestra investigacion (Tabla ).
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MES | MES | MES | MES | MES | MES | MES | MES | MES | MES | MES | MES | MES | MES | MES
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 1 12 13 14 15
Busqueda
bibliografica
Solicitud
CAEIG

Contacto con
UDAL

Contacto con
los

participantes

Entrega y
recogida de
Cl

Realizacién

entrevistas

Transcripcion

entrevistas

Analisis de

los datos

Finalizacién 'y
conclusiones

del estudio

Inicio del
proceso de
difusiéon  de
los
resultados

Tabla 2. Cronograma
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7. ASPECTOS ETICOS

Este proyecto se realizara segun los principios éticos para la investigacion médica en
seres humanos recogidos en la Declaracion de Helsinki, Finlandia (1964) *'. También
por el Convenio de Oviedo (1997) que protege los derechos humanos con respecto a

las aplicaciones de la biomedicina 32.

En primer lugar, para cumplir estos principios solicitaremos la autorizacién al Comité
Autonémico de Etica de Investigacion de Galicia (CAEIG) mediante una carta de
presentacion para que nuestro proyecto sea evaluado (ANEXO [). Asimismo, se debe
incluir también el documento del compromiso del investigador/a principal (ANEXO V),
en el cual se refleja el compromiso a respetar las normas ético-legales y el compromiso
del investigador colaborador (ANEXO V), en el caso de que los supervisores de la

unidad quieran colaborar.

Una vez aceptado el estudio por el CAEIG, solicitaremos el permiso a la direccion de la
Gerencia de Gestion Integrada de Santiago de Compostela (ANEXO IlI), y una vez
aprobado, solicitaremos la colaboracién a los profesionales de la UDAL (ANEXO IlII)
donde han sido atendidos los pacientes y su familia. Posteriormente, desde la unidad,
se les entregara una hoja de informacion sobre nuestro estudio (ANEXO VI) explicando
detalladamente sus caracteristicas, asegurando de esta forma, que todos los

participantes entiendan el objetivo del estudio.

Seguidamente, tras terminar la lectura de la hoja de informacion, todos aquellos sujetos
que decidan participar en el estudio deberan firmar el consentimiento informado
(ANEXO VIl y 1X).

Los consentimientos informados estaran protegidos por la investigadora principal del
estudio. Esta, garantizara los derechos fundamentales de las personas fisicas y
protegera el tratamiento de los datos personales, como indica la Ley Organica 15/1999,

de 13 de diciembre de Proteccién de Datos de Caracter Personal 33.
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8. PLAN DE DIFUSION DE LOS RESULTADOS

Una vez obtenidos los resultados del estudio, se procedera a la difusion de los mismos.
Una buena difusién de los resultados es fundamental para dar a conocer nueva
informacion en la sociedad y poder de esta forma, mejorar la atencion de los pacientes

con Anorexia Nerviosa y su familia.
Existen diferentes medios para la difusion de los resultados.
Colectivos de interés:

o UDAL

o Asociacion de Bulimia y Anorexia Nerviosa de A Corufia (ABAC)

o Asociacion Espanola para el estudio de los Trastornos de Conducta Alimentaria
(AETCA)

o Federacién Espanola de Asociaciones de Ayuda y Lucha contra la Anorexia y la
Bulimia Nerviosas (FEACAB)

o Asociacion de Bulimia y Anorexia Nerviosa de Pontevedra (ABAP)

o SERGAS

o Colegio de Enfermeria de Galicia por provincias
Revistas

Para la seleccion de las revistas en las que queremos publicar tendremos en cuenta la
tematica y el factor de impacto de las mismas. El factor de impacto (FI) es un instrumento
que mide con qué frecuencia se ha citado una revista, con el fin de comparar y conocer la
repercusion que ha obtenido una revista en la comunidad cientifica, estableciendo un
ranking con las mas destacadas del momento. Para seleccionar las revistas nos guiaremos

por los listados del Journal Citation Reports (JCR) 34.

Las revistas seleccionadas en las que pretendemos difundir nuestro estudio son (Tabla )
y (Tabla IV):
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REVISTA FACTOR DE IMPACTO (2019)
Journal of eating disorders 2.828
Eating disorders 2.013
European eating disorders 3.560
Eating and Weight Disorders-Studies 3.634
on Anorexia Bulimia and Obesity

Tabla 3. Revistas Internacionales segun Factor de Impacto

REVISTA INDEXADA EN

Rol de Enfermeria IBECS, Dialnet, ESCI, CINAHL,
CUIDEN, Latindex, WORLDCAT,
IME, ENFISPO, MEDES

Index de Enfermeria CUIDEN,Hemeroteca cantarida,

SUMMA CUIDEN, CUIDEN
CITATION

Metas de Enfermeria CINAHL,Cuidatge, CUIDEN,Dialnet,

ENFISPO, IBECS, Latindex, MEDES

y Scopus

Tabla 4. Revistas Nacionales seleccionadas.

Congresos

Por otro lado, se pretende acudir a congresos cientificos y jornadas relacionadas con
nuestro tema de investigacion. Esto nos permitira, difundir los resultados a colectivos del

ambito sanitario con interés en dicha tematica.

A continuacion, se muestran los seleccionados:

NIVEL DE DIFUSION CONGRESOS
NACIONAL Congreso Nacional de Enfermeria de
Salud Mental

Jornadas de Actualizacion en
Trastornos de la Conducta

Alimentaria
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INTERNACIONAL Jornadas Internacionales de Nutricion

Practica

Tabla 5. Congresos

9. FINANCIACION DE LA INVESTIGACION

Para llevar a cabo la investigacion, es necesaria una inversién econémica.

En la siguiente tabla se recoge la prevision de los gastos que se requieren para realizar

nuestro estudio:
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DESCRIPCION COSTE CANTIDAD COSTE
UNIDAD TOTAL
Domicilio para 0€ 0€
la realizacion de
INFRAESTRUCTURAS entrevistas
RECURSOS HUMANOS Investigador 0€ 1 0€
principal
Material 150€
(boligrafos,
libreta, folios,
MATERIAL FUNGIBLE tinta de
impresora,

carpeta, etc.)

MATERIAL Ordenador 500€ 1 500€
INVENTARIABLE portatil
Grabadora de 70€ 1 70€
voz
USB 15€ 1 15€
Impresora 70€ 1 70€
Programa Atlas. 75€
Ti
DESPLAZAMIENTO Gasolina 200€
CONGRESOS Cuota de 1700€
inscripcion,
gasto por

desplazamiento,
alojamiento y

manutencion

TOTAL 2780€

Tabla 6. Presupuestos
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Financiacion de la investigacion

Para llevar a cabo la investigacién, se recurriran a diferentes organizaciones que pueden

ser posibles fuentes de financiacion. Posteriormente, estudiaremos la solicitud de alguno

de estos recursos, en funcién de los requisitos del equipo al inicio del estudio.

Universidad de A Corufia: La UDC convoca anualmente ayudas a la investigacion
con diferentes cuantias en funcion de las caracteristicas del estudio. En ellas, se
incluyen acciones como visitas o eventos de investigacién, congresos, estancias
postdoctorales de investigacion, patentes, etc 3°.

Subvenciones, bolsas y ayudas de la Deputacién de la Corufia: Convoca anualmente
bolsas de investigacion para titulados universitarios que residan en la provincia de A
Corufa y que deseen llevar a cabo un proyecto de investigacion. Se solicitara en el
area de ciencias de la salud. Tanto la solicitud como el resto de la tramitacién de la
presente convocatoria, se realizara por via telematica a través de la plataforma
SUBTEL, accesible desde la sede electronica de la Deputacion Provincial da Coruia
36_

Xunta de Galicia: Convoca anualmente ayudas de apoyo a la etapa predoctoral en
las universidades gallegas, en los organismos publicos de investigacion de Galicia 'y
en otras entidades del Sistema Gallego de [+D+i ¥".

Colegio oficial de Enfermeria de A Corufa: Ayudas otorgadas para colegiados que

asistan a congresos como ponentes 3.
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11.ANEXOS

ANEXO I: Carta de presentacién al CAEIG.

SERVIZO | Xerencia do Servizo

+“? 3 XUNTA D,E GALICIA | i\ | GALEGO ‘ Galego de Saiide
:x: CONSELLERIA DE SANIDADE de SAUDE

jallaa

CARTA DE PRESENTACION DA DOCUMENTACION A LA RED DE COMITES DE
ETICA DE LA INVESTIGACION DE GALICIA

D/D?. Raquel Nufiez Rodriguez

con teléfono: || GNG

y correo electronico: [N

SOLICITA la evaluacion de:

Estudio nuevo de investigacion
] Respuesta a las aclaraciones solicitadas por el Comité

O Modificacion o Ampliaciéon a otros centros de un estudio ya aprobado

por el Comité
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DEL ESTUDIO:

Titulo:

Acercamiento a la vivencia de familiares con Anorexia Nerviosa. Una estrategia de

prevencion.

Promotor:

MARCAR si el promotor es sin animo comercial y confirma que cumple
los requisitospara la exencién de taxas de la Comunidad Auténoma de Galicia

(mas informacion en la web de los comités)

Tipo de estudio:
[0 Ensayo clinico con
[0 medicamentos Investigacion
clinica con productos sanitarios
[0 Estudio observacional con medicamentos de seguimiento
prospectivo (EOM-SP)

Otros estudios no catalogados en las categorias anteriores

Investigadores y centros en Galicia:

Adjunto se envia la documentacién en base a los requisitos que figuran en la
web de la Red Gallega de CEIS, y me comprometo a tener disponibles para

los participantes los documentos de consentimiento aprobados en gallego y
castellano.
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Fecha:

Firma:

Red de Comités de Etica de la Investigacién

Gerencia. Servizo Galego de Saude
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ANEXO II: Carta formal a la Gerencia de Gestion Integrada de Santiago de

Compostela.

Estimado/a director/a de la investigacion:

DAa. Raquel Nufiez Rodriguez, estudiante de 4° curso del Grado en Enfermeria en
la Facultad de Enfermeria y Podologia de Ferrol, con DNI: | . me pongo en
contacto en calidad de investigadora del estudio: “Acercamiento a la vivencia de
familiares de pacientes con Anorexia Nerviosa. Una estrategia de prevencion”, para
solicitar el permiso de contactar con los/las supervisores/as de la Unidad de
Desordenes Alimentarios y llevar a cabo el estudio indicado arriba, que cuenta con
la aprobacion del Comité de Etica e Investigacion Clinica de Galicia, garantizando la
confidencialidad de datos, segun la Ley 15/1999 de Proteccion de Datos de Caracter

Personal.

Le adjudico la informacién referente a dicho estudio. En el caso de que se encuentre

de acuerdo con la colaboracién, le ruego que se ponga en contacto conmigo en el

teléfono [ o en e! correo electrénico |G o < fin de

concretar los aspectos de la investigacion con los que preciso la colaboracion.

Muchas gracias de antemano

En Ferrol, a de de 2021

Fdo. Raquel Nuiez Rodriguez
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ANEXO IllI: Carta formal a la UDAL de Santiago.

Estimado/a supervisor/a:

Yo, Raquel Nufiez Rodriguez, con DNI:| ]l estudiante de 4°curso del Grado
de Enfermeria en la Facultad de Enfermeria y Podologia, me pongo en contacto con
usted para solicitar la colaboracién de su unidad, con el fin de llevar a cabo, un
proyecto de investigacion sobre la vivencia de familiares de pacientes con Anorexia

Nerviosa.

El objetivo principal del proyecto seria poder comprender las vivencias de los
familiares de pacientes con Anorexia Nerviosa que se encuentran hospitalizados en
la UDAL, con el fin de prevenir futuros casos.

Para recoger la informacién necesaria se llevardan a cabo entrevistas
semiestructuradas tanto a padres o tutores legales, como hermanos del propio

paciente.

Le adjunto la informacion referente a dicho estudio, en el caso de que usted quiera

colaborar le ruego que se ponga en contacto conmigo en el teléfono | o en

el correo electronico |Gz con < fin de concretar los aspectos de

la investigacidn con los que preciso de su colaboracion.

Muchas gracias por su atencion

En Ferrol, a de de 2021

Fdo: Raquel Nufiez Rodriguez
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ANEXO IV: Compromiso del investigador principal.

COMPROMISO DEL INVESTIGADOR PRINCIPAL

D/D?. Raquel Nufiez Rodriguez

Servicio/Unidad:

Centro:

Hace constar:

v

Que conoce el protocolo de estudio.

Titulo: Acercamiento a la vivencia de familiares de pacientes con Anorexia

Nerviosa. Una estrategia de prevencion.

Cddigo de estudio:

Version:
v

v

Que dicho estudio respeta las normas éticas aplicables a este tipo de estudios de
investigacion.

Que participara como investigador principal en el mismo.

Que cuenta con los recursos materiales y humanos necesarios para llevar a cabo
el estudio, sin que esto interfiera con la realizacion de otros estudios ni con otras
tareas profesionales asignadas.

Que se compromete a cumplir el protocolo presentado por el promotor y aprobado
por el comité en todos sus puntos, asi como las sucesivas modificaciones
autorizadas por este ultimo.

Que respetara las normas éticas y legales aplicables, en particular la Declaracién
de Helsinki y el Convenio de Oviedo y seguira las Normas de Buena Practica en
investigacion en seres humanos en su realizacion.

Que notificara, en colaboracion con el promotor, al comité que aprobd el estudio
datos sobre el estado del mismo con una periodicidad minima anual hasta su
finalizacion.

Que los investigadores colaboradores necesarios son idéneos.

Firma: Raquel Nufiez Rodriguez
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ANEXO V:Compromiso del investigador colaborador.

COMPROMISO DEL INVESTIGADOR COLABORADOR

D/D3.

Servicio:

Centro:

Hace constar:

v

Que conoce el protocolo de estudio
Titulo: Acercamiento a la vivencia de familiares de pacientes con

Anorexia Nerviosa. Una estrategia de prevencion.

Cddigo del promotor:

Version:

Promotor:

Que el estudio respeta las normas éticas aplicables a este tipo de estudios de

investigacion.
Que participara como investigador colaborador en el mismo.

Que cuenta con los recursos materiales y humanos necesarios para llevar a
cabo el estudio, sin que esto interfiera con la realizacion de otros estudios ni

con las otras tareas profesionales asignadas.

Que se compromete a cumplir el protocolo presentado por el promotor y
aprobado por el comité en todos sus puntos, asi como las sucesivas

modificaciones autorizadas por este ultimo.

Que respetara las normas éticas y legales aplicables, en particular la
Declaracion de Helsinki y el Convenio de Oviedo y seguira las Normas de

Buena Practica en investigacidon en seres humanos en su realizacion.
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ANEXO VI: Hoja de informacion del estudio para participantes.

HOJA DE INFORMACION

TITULO DEL ESTUDIO: Acercamiento a la vivencia de familiares de pacientes con

Anorexia Nerviosa. Una estrategia de prevencion.

INVESTIGADOR: RAQUEL NUNEZ RODRIGUEZ

Este documento tiene por objetivo ofrecerle informacion sobre un estudio de
investigacion en el que se invita a participar. Este estudio fue aprobado por el

Comité de ética de la Investigacion de Galicia.

Si decide participar en el mismo, debe recibir informacién personalizada del
investigador, leer antes este documento y hacer todas las preguntas que 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. y su hijo/a pueden
decidir no participar o, si aceptan hacerlo, cambiar de parecer retirando el
consentimiento en cualquier momento sin dar explicaciones. Les aseguramos que
esta decision no afectara a la relacién con su médico ni a la asistencia sanitaria a la

Ud. y su hijo/a tienen derecho.

¢ Por qué me ofrecen participar a mi?
Ud. y su hijo estan invitados a participar por cumplir los criterios de inclusidn

establecidos en el proyecto de investigacion.

¢, Cual es el propésito del estudio?

El objetivo principal del estudio es conocer el proceso de afrontamiento y de
adaptacién de los miembros de la unidad familiar tras el diagndstico de la Anorexia
Nerviosa, para una deteccion precoz en futuros casos, asi como conocer as

necesidades y cuidados del propio paciente.
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¢En qué consiste mi participacion?

Su participacion consistira en la realizacion de entrevistas en profundidad, en la que
se llevaran a cabo una serie de preguntas de manera individual. Las entrevistas
tendran una duracion entre 90-180 min, que podran variar segun las caracteristicas
del participante, el cual podra abandonar la entrevista si lo precisa.

El investigador sera el que indique la finalizacion del estudio, pudiendo ponerse en

contacto con el participante para ciertas aclaraciones si fuese necesario.

¢ Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?

Los posibles inconvenientes que puede tener la investigacion son la duracion de las
entrevistas, ya que, en ciertos participantes puede resultar complicado mantener la
atencion durante ese tiempo, asi como ciertas preguntas en las que los sujetos
presentan dificultad a responder, por la sensibilidad que les provoca.

Se debe recordar que el participante podra abandonar el estudio siempre que sea

preciso.

¢, Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que Ud. ni su hijo/a obtengan un beneficio por participar, sino poder
conocer aspectos sobre las vivencias de familiares con Anorexia Nerviosa, que
permitan mejorar situaciones futuras.

¢Recibiré la informacién que se obtenga del estudio?

Si Ud. y su hijo lo desean, recibiran un resumen de los resultados del estudio.

¢Se publicaran los resultados de este estudio?
Los resultados del estudio se transmitiran para ser publicados en revistas cientificas,

sin incluir ningun dato que afecte a la confidencialidad del participante.

¢, Como se protegera la confidencialidad de los datos de mi hijo/a?

La obtencion, tratamiento, comunicacion y cesién de los datos se hara conforme a lo
dispuesto por la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de proteccion de datos
de caracter personal. La normativa que regula el tratamiento de los datos personales,
en todo momento permite a los participantes acceder a sus datos, corregirlos,

cancelarlos o limitar su tratamiento, asi como solicitar su eliminacion.

Unicamente, el equipo investigador y las autoridades sanitarias, que tienen el deber
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de guardar confidencialidad, tendran acceso a todos los datos recogidos por el
estudio. Se podra transmitir a terceros informacion que no pueda ser identificada. En
el caso de que alguna informacion sea trasmitida a otros paises, se realizara con un
nivel de proteccion de datos equivalentes, como minimo, al exigido por la normativa

de nuestro pais.

Asi mismo, Ud. y su hijo tienen derecho a interponer una reclamacién ante la Agencia
Espafiola de Proteccion de Datos cuando considere que alguno de sus derechos no

haya sido respetado.

Para ejercer estos derechos Ud. puede dirigirse al Delegado/a de Proteccion de
Datos del centro o al investigador/a principal de este estudio en el

teléfono:xxxxxxxxxx y correo electronico:Xxxxxxxx.

¢Existen intereses econdémicos en este estudio?

Esta investigacion es promovida por el investigador con fondos aportados por el
investigador.

El investigador no recibira retribucion especifica por la dedicacién al estudio.

Ud. y su hijo no seran retribuidos por participar.

¢ Quién me puede ofrecer mas informaciéon?

Para obtener mas informacion puede contactar con el investigador/a principal Raquel

*kkkkkkkkkk *kkkkkkkkkk

Nufez Rodriguez en el teléfono 0 en el correo electronico

Muchas gracias por su colaboracién
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ANEXO VII: Folla de informacion do estudo para participantes.

FOLLA DE INFORMACION

TiTULO DO ESTUDO: Achegamento a vivencia de familiares de pacientes con

Anorexia Nerviosa. Unha estratexia de prevencion

INVESTIGADOR: Raquel Nufez Rodriguez

Este documento ten por obxecto ofrecerlle informacién sobre un estudo de
investigacion no que se lle invita a participar. Este estudo foi aprobado polo Comité

de Etica de Investigacién de Galicia.

Se decide participar no mesmo, debe recibir informacion personalizada do
investigador, ler antes este documento e facer todas as preguntas que precise para
comprender os detalles sobre 0 mesmo. Se asi 0 desexa, pode levar o documento,
consultalo con outras persoas, e tomar o tempo necesario para decidir se participar

Oou non.

A participacion neste estudio € completamente voluntaria. VVd.e o/a seu/sua fillo/a
poden decidir non participar ou, se aceptan facelo, cambiar de parecer retirando o
consentimiento en calquera momento sen obriga de dar explicacion. Aseguramoslle
que esta decision non afectara a relacion co seu médico nin a asistencia sanitaria a

que Vd. e o/a seu/sua fillo/a ten dereito.

¢ Por qué me ofrecen participar a min?
Vostede e o/a seu/sua fillo/a estan convidados a participar por cumprir os criterios de

inclusion establecidos no proxecto de investigacion.

¢ Cal é o propésito de estudo?

O obxectivo principal do estudo & cofiecer o proceso de afrontamento e de
adaptaciéon dos membros da unidade familiar tras o diagndstico da Anorexia
Nerviosa, para unha deteccion precoz en futuros casos, asi como cofecer as

necesidades e cuidados do propio paciente.
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¢En que consiste a nifa participacion?

A sua participacion consistira na realizacion de entrevistas en profundidad, na que
se levaran a cabo unha serie de preguntas de maneira individual. As entrevistas teran
unha duracion entre 90-180 minutos, que poderan variar segun as caracteristicas do
participante, o cal podera abandonar a entrevista si o precisa.

O investigador sera o que indique a finalizacion do estudo, podendo pofierse en

contacto co participante para certas aclaracions si fose necesario.

¢ Que molestias ou inconvenientes ten a nifia participacion?

Os posibles inconvenientes que pode ter a nifia investigacion son a duracién das
entrevistas, xa que, en certos participantes pode resultar complicado manter a
atencion durante ese tempo, asi como certas preguntas nas que os suxeitos
presentan dificultade a responder, pola sensibilidade que lles provoca.

Débese recordar que o participante podera abandonar o estudo sempre que sexa

preciso.

¢ Obterei algun beneficio por participar?
Non se espera que vostede nin o/a seu/sua fillo/a obtefian un beneficio por participar,
senon poder cofecer aspectos sobre as vivencias de familiares con Anorexia

Nerviosa, que permitan mellorar situacions futuras.

¢Recibirei a informacién que se obtefa do estudo?

Si Vd. e o/a seu/sua fillo/a o desexa, recibira un resumo dos resultados do estudo.

¢ Publicaranse os resultados deste estudo?
Os resultados do estudo transmitiranse para ser publicados en revistas cientificas,

sin incluir ningun dato que afecte a confidencialidade do participante.

¢ Como se protexera a confidencialidade dos meus datos?

A obtencion, tratamento, comunicacion e cesion dos datos farase conforme ao
disposto pola Lei Organica 15/1999, de 13 de decembro, de proteccidon de datos de
caracter persoal. A normativa que regula o tratamento dos datos persoais, en todo
momento permite aos participantes acceder aos seus datos, correxilos, cancelalos

ou limitar o seu tratamento, asi como solicitar a sua eliminacion.
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Unicamente, o equipo investigador e as autoridades sanitarias, que tefien o deber de
gardar confidencialidade, teran acceso a todos os datos recollidos polo estudo.
Podrase transmitir a terceiros informacion que non poda ser identificada. No caso de
que algunha informacién sexa transmitida a outros paises, realizarase cun nivel de
proteccion de datos equivalente, como minimo, ao esixido pola normativa do noso

pais.

Asi mesmo, Vd. e o seu fillo tefien dereito a interponer unha reclamacién ante a
Axencia Espafiola de Proteccién de Datos cando considere que algun dos seus

dereitos non sexa respetado.

Para exercer estes dereitos Vd. pode dirixirse ao Delegado/a de Proteccion de Datos
do centro o0 ao investigador/a principal deste estudo no teléfono:xxxxxxxxxxx e correo

electrénico: XxXxXxXXXXXXXX.

¢ Existen intereses econémicos neste estudo?

Esta investigacion €& promovida polo investigador con fondos aportados polo
investigador.

O investigador non recibira retribucion especifica pola dedicacion ao estudo.

Vd. e o seu fillo non seran retribuidos por participar.

¢ Quen me pode ofrecer mais informacién?

Para obter mais informacion pode contactar co investigador/a principal Raquel Nufiez

*kkkkkkkkkkk kkkkkkkkkkkk

Rodriguez no teléfono ou no correo electrénico

Moitas grazas pola sua colaboracion
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ANEXO VIII: Consentimiento para los/las participantes en castellano.

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO PARA LA PARTICIPACION EN UN
ESTUDIO DE INVESTIGACION

TITULO del estudio: Acercamiento a la vivencia de familiares de pacientes con

Anorexia Nerviosa. Una estrategia de prevencion.

e Lei la hoja de informacién al participante del estudio arriba mencionado que
se me entrego, pude conversar con Raquel Nufiez Rodriguez y hacer todas
las preguntas sobre el estudio.

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

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

e Presto libremente mi conformidad para participar en este estudio.

Fdo.: El/la participante Fdo: El/la investigadora
Nombre y apellidos: Nombre y apellidos:
Fecha: Fecha:
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ANEXO IX: Consentimiento informado para los tutores o representantes legales.

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO PARA REPRESENTANTE LEGAL PARA
LA PARTICIPACION EN UN ESTUDIO DE INVESTIGACION

Titulo del estudio: Acercamiento a la vivencia de familiares de pacientes con Anorexia

Nerviosa. Una estrategia de prevencion.

D o TR representante

e Lei la hoja de informacién al participante del estudio arriba mencionado que
se me entrego, pude conversar con Raquel Nufiez Rodriguez y hacer todas
las preguntas sobre el estudio.

e Comprendo que su participacion es voluntaria, y que pueden retirarse del
estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones y sin que esto
repercuta en sus cuidados médicos.

e Accedo a que se utilicen sus datos en las condiciones detalladas en la hoja de
informacion al participante.

e Presto libremente mi conformidad para que participe en este estudio.

Fdo.: El/la representante legal Fdo.: El/la investigadora
Nombre y apellidos: Nombre y apellidos:
Fecha: Fecha:
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ANEXO X: Consentimiento informado para los participantes gallego.

DOCUMENTO DE CONSENTIMENTO PARA A PARTICIPACION NUN ESTUDO
DE INVESTIGACION

TITULO do estudo: Achegamento & vivencia de familiares de pacientes con Anorexia

Nerviosa. Unha estratexia de prevencion.

e Lin afolla de informacion ao participante do estudo arriba mencionado que se
me entregou, puiden conversar con Raquel Nufiez Rodriguez e facer todas as
preguntas sobre o estudo.

e Comprendo que a mifia participacion é voluntaria, e que podo retirarme do
estudo cando queira, sen ter que dar explicacions e sen que isto repercuta
nos meus coidados médicos.

e Accedo a que se utilicen os meus datos nas condicion detalladas na folla de
informacion ao participante.

e Presto libremente a mifa conformidade para participar neste estudo.

Asdo.: O/a participante Asdo.: O/a investigador/a
Nome e apelidos: Nome e apelidos:
Data: Data:
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ANEXO XI: Consentimiento informado para tutores o representantes legales gallego.

DOCUMENTO DE CONSENTIMENTO PARA REPRESENTANTE LEGAL PARA A
PARTICIPACION NUN ESTUDO DE INVESTIGACION

TITULO do estudo: Achegamento & vivencia de familiares de pacientes con Anorexia

Nerviosa. Unha estratexia de prevencion.

e TR representante

legal Ao

e Lin afolla de informacion ao participante do estudo arriba mencionado que se
me entregou, puiden conversar con Raquel Nufiez Rodriguez e facer todas as
preguntas sobre o estudo.

e Comprendo que a sua participacion é voluntaria, e que pode retirarse do
estudo cando queira, sen ter que dar explicacions e sen que isto repercuta
nos seus coidados médicos.

e Accedo a que se utilicen os seus datos nas condicions detalladas na folla de
informacion ao participante.

e Presto libremente a mifa conformidade para que participe neste estudo.

Asdo.: O/a representante legal Asdo.: O/a investigador/a
Nome e apelidos: Nome e apelidos:
Data: Data:
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ANEXO XIlI: Guia para las entrevistas de los participantes.

GUIA DE ENTREVISTA

PADRES/TUTORES LEGALES

1. ¢Como recuerda el momento del diagnostico? ;Qué sentimientos le ha
provocado?

2. ¢Ha notado cambios en la unidad familiar desde la aparicion del trastorno?

3. ¢En alguna ocasion ha experimentado sentimientos de culpabilidad?

4. A nivel familiar ¢ Qué recursos habéis utilizado para hacer frente al proceso de
la Anorexia Nerviosa?

5. ¢Ha notado con anterioridad al diagnostico, algun cambio en su hijo/a qué le
haya provocado preocupacion? ¢ Solicitd ayuda?

6. En cuanto a la atencién: ;Se ha sentido aconsejado adecuadamente tanto
usted como su hijo/a por parte de los profesionales sanitarios? ¢ Cree usted
que se podria mejorar de alguna forma?

7. Si volviera atras en el tiempo, ¢hubiera recurrido con anterioridad en
busqueda de ayuda?

8. ¢Como han reaccionado los demas nifios de la familia ante el proceso de su
hermano?

9. ¢Qué le aconsejaria al familiar de una persona que se encuentre en su misma

situacion?

NINOS

En el caso de los nifos, las preguntas podrian ser reformuladas por presentar
dificultades de comprension, utilizando un lenguaje mas adaptado a la edad del
entrevistado, asi como por motivo de fatiga, provocando cambios en la duracién de

la entrevista.

—

. ¢, Coémo te sentiste al recibir la noticia?

2. ¢Habias percibido algun cambio anteriormente en tu hermano/a?

3. ¢Has notado alguna modificacion en tu familia desde el diagnéstico del
trastorno?

4. ¢Conocias la dificultad del proceso?

5. ¢ Te encuentras implicado en el cuidado de tu hermano?
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6. ¢Qué consejo le darias a otros hermanos que estan viviendo la misma

situacion?
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ANEXO XIlI: Estrategia de busqueda.

Para la busqueda de informacion se han empleado diferentes bases de datos, asi
como otros recursos de informacion. A continuacion, se reflejan algunas de las bases
de datos consultadas con la fecha de consulta y las palabras clave que se han

utilizado para dicha busqueda:
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BASE FECHA PALABRAS FILTROS RESULTADOS UTILIZADOS
DE
DATOS
Dialnet Febrero Trastornos del Articulo 157 3
2021 comportamiento de revista
alimentario
Pubmed Febrero Anorexia Published 42 1
2021 nervosa AND in last 5
adolescence years
AND nursing
Dialnet Marzo Importancia de ARos: 11 1
2021 la familia en 2010 -
anorexia 2019
nerviosa
Dialnet Marzo Anorexia Articulo 22 1
2021 nerviosa de revista
enfermeria

Tabla 7. Estrategia de busqueda
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