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Resumen

El trastorno limite de personalidad (TLP) es un trastorno mental grave que afecta al 1,2% de la poblaciéon general, con
una relacion mujer-hombre 3:1. En ellos predomina la inestabilidad afectiva, manifestada por momentos de disforia,
irritabilidad o ansiedad con una duracion variable. El trastorno puede generar otras patologias en la familia: desgaste
emocional, cuadros depresivos, problemas de pareja, violencia doméstica, etc., que interfieran en el diagndstico inicial.
La evidencia resumida destaca la necesidad de apoyo, educacién y alivio de la angustia psicoldgica para los cuidadores y
otras personas significativas de las personas con TLP. El objetivo principal del estudio es conocer las necesidades sentidas
por los familiares de personas diagnosticadas de TLP y las emociones que experimentan en su cuidado. Para alcanzar los
objetivos propuestos, se propone un estudio cualitativo de disefio fenomenoldgico desde una perspectiva hermenéutica en
el que los participantes se captaran en las Unidades de Salud Mental Comunitaria de la Ciudad de Huelva. Se realizara la
recogida de datos por medio de grupos de discusion formados por familiares de personas con TLP, que se complementaran
con entrevistas en profundidad. Se recogeran las variables de estudio en un formulario que rellenaran los participantes,
acerca de las caracteristicas de los cuidadores familiares. Existen pocos estudios que recojan las necesidades sentidas por
los familiares de personas con TLP. La investigacién en este ambito nos permitird identificar areas de intervencion de la
Enfermera Especialista de Salud Mental para brindar unos cuidados adecuados y relevantes a este colectivo.
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Abstract

Borderline personality disorder (BPD) is a serious mental disorder that affects 1.2% of the general population, with a
3:1 female-to-male ratio. Affective instability predominates in them, manifested by moments of dysphoria, irritability
or anxiety with a variable duration. The disorder can generate other pathologies in the family: emotional exhaustion,
depressive symptoms, relationship problems, domestic violence, etc., that interfere in the initial diagnosis. The summary
evidence highlights the requirement for support, education and the relief of psychological distress for caregivers and
other significant persons of people with BPD. The main objective of this study is to know the needs felt by the relatives
of people diagnosed with BPD and the emotions they experience in their care. To achieve the proposed objectives, a
qualitative study of phenomenological design is proposed from a hermeneutical perspective in which the participants will
be captured in the Community Mental Health Units of the City of Huelva. Data collection will be done through discussion
groups formed by relatives of people with BPD, which will be complemented with in-depth interviews. The study variables
will be collected in a form that the participants will fill in, about the characteristics of the family caregivers. There are few
studies that collect the needs felt by the relatives of people with BPD. Research in this area will allow us to identify the
areas of intervention of the Mental Health Nurse Specialist to provide adequate and relevant care to this group.

Keywords

Borderline Personality Disorder; Nursing; Family Caregivers; Qualitative Research; Mental Health.



Estudio cualitativo sobre las necesidades y experiencias de los familiares de personas con trastorno limite de la
personalidad atendidas en las unidades de salud mental comunitaria de la ciudad de Huelva

Investiﬁacién

Paula Alba Magriz

INTRODUCCION

El trastorno limite de personalidad (TLP) es un tras-
torno mental grave que afecta al 1,2% de la poblacién
general, con una relacion mujer-hombre 3:1. Entre el
11 y 20% de los pacientes que estan recibiendo un
tratamiento en un centro de salud mental, es por TLP.
Asimismo, esta poblacion representa el 18-32% de
los pacientes ingresados en una unidad de psiquiatria
y el 30-60% del total de los pacientes diagnostica-
dos de algun trastorno de personalidad. Ademas, es
un trastorno que posee numerosas manifestaciones
psiquiatricas de otros tipos: trastornos por ansiedad
excesiva, trastornos adictivos, trastornos del humor y
otros trastornos de personalidad (1,2).

El cuadro clinico se refiere a personas que a) pa-
decen una desregulacion emocional; b) altos niveles
de impulsividad, que pueden llegar a las autolesio-
nes y las tendencias suicidas; c) manifiestan graves
trastornos en las relaciones interpersonales; d) a las
cuales hoy caracterizamos como formas de apego
o vinculacidon ansiosas o desorganizadas, con gran
intolerancia a la soledad e hipersensibilidad a las re-
laciones sociales (3).

Su denominacién es diferente en la clasificacion
internacional de las enfermedades y en la clasifica-
cién americana (desde el DSM-III hasta el DSMV):
Trastorno de inestabilidad emocional de la perso-
nalidad tipo limite (en la CIE-10) o trastorno limite
de personalidad (en el DSM). Ambas clasificaciones
inciden en que son personas en las que predomina
la inestabilidad afectiva, que se manifiesta por mo-
mentos de disforia, irritabilidad o ansiedad con una
duracién variable. La sintomatologia asociada afecta
directamente al proceso de enfermedad y a los tra-
tamientos, en especial a través de sus manifesta-
ciones en la transferencia y la contratransferencia
durante los mismos (2, 3,4, 5).

Para entender la etiopatogenia y poder dar respues-
ta a esta patologia es necesario hacerlo desde un enfo-
que integrador y biopsicosocial de las emociones y los
sentimientos, ya que son las principales manifestacio-
nes de las personas diagnosticadas de TLP. Dicha ines-
tabilidad y dificultad en las relaciones se vera reflejada
también en la relacion con los profesionales (3,6).

Mayoritariamente tendran relaciones melancoli-
co maniacas, adictivo-dependientes, relaciones pa-
ranoides y/o con relaciones histridnicas. En cuanto a
lo que buscan en sus relaciones, la dificultad radica
en que buscan desesperadamente al otro pero a la
vez con tales exigencias que no lo encuentran o lo
acaban viviendo como desvalorizado o persecutorio.
A su vez sufren grandes temores a las pérdidas, a
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las separaciones; sienten una necesidad desespera-
da de relaciones sociales, con importante nivel de
alerta para no perderla. A pesar de dicho interés en
no perderlas, sus alteraciones emocionales, cambios
de humor e irritabilidad contribuyen en su mayoria
al fin de las relaciones sociales. (3).

El prondstico este trastorno, si es severo, suele
ser grave y cronico, con tendencia a la triada de
la marginalidad, la marginacion y la derrota social,
mayor aun en las personas de clases bajas (3).

En general, los sintomas de TLP suelen apare-
cer en la adolescencia, aumentan en la edad adulta
y disminuyen después, aunque es posible que no
se produzca declive. Los sintomas de impulsividad
pueden disminuir con el tiempo, aunque los relacio-
nados con la inestabilidad afectiva pueden perdurar
y agudizarse con los afios si no se ha producido una
estabilizacidon anterior (3,4).

En cuanto a tratamientos especializados, hay
un amplisimo numero de investigaciones, ensayos
clinicos aleatorizados y metaanalisis sobre la efica-
cia, eficiencia y efectividad de varios tratamientos.
Particularmente, en estas personas seran necesa-
rias ayudas del tipo psicoterapia individual de base
psicoanalitica, cognitivo-conductual, terapias de
grupo, tratamientos psicoterapéuticos intensivos en
hospitales de dia e ingresos hospitalarios ocasiona-
les (3,4,7). Las terapias mas estudiadas y con ma-
yores resultados positivos a corto, pero no a largo
plazo, son las cognitivo-conductuales (mayor énfa-
sis si van acompafadas de grupos psicoeducativos y
apoyo a las familias) (7). La terapia dialéctico-com-
portamental ha mostrado ser eficaz para disminuir
los indices de suicidio, asi como la terapia multisis-
témica, la psicoterapia de base psicoanalitica y las
terapias focalizadas en la transferencia (5).

La enfermedad de algin miembro de la familia
afecta al contexto familiar del paciente. Cuando
aparece el trastorno, se puede producir diferentes
reacciones: dificultad para identificar el problema y
negar el trastorno, sobreimplicacién, proteccién, hi-
pervigilancia y codependencia sobre el paciente. Es
posible que se generen otro tipo de patologias en la
familia. Estas patologias pueden interferir en el diag-
nostico inicial, como por ejemplo cuadros depresi-
vos, desgaste emocional, problemas de pareja, etc.
Es importante sefalar la relacién entre el contexto
familiar y experiencias tempranas de la infancia y
el desarrollo posterior de una enfermedad mental.
Al igual que la familia juega un papel importante en
el proceso generador de la enfermedad, también es
importante sefialar el papel de la familia en el proce-
so terapéutico y la rehabilitacién (8,9,10).
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Las investigaciones afirman que las intervenciones
terapéuticas con las familias influyen en un mejor pro-
néstico de la enfermedad mental y previene la apari-
cion de trastornos adicionales en los familiares. Las in-
tervenciones que han demostrado ser Utiles en el caso
del TLP son las intervenciones mixtas, individuales y
familiares. El abordaje psicoterapéutico con las fami-
lias se resume desde un enfoque psicoeducativo; se
debe facilitar informacion sobre la enfermedad, pro-
porcionar apoyo en situaciones de crisis, habilidades
de comunicacidon y aprendizaje de habilidades de re-
solucién y afrontamiento de conflictos. En el caso que
se detectaran se debe trabajar las posibles patologias
y/o traumas previos del sistema familiar (8).

A pesar de que la bibliografia resume la idonei-
dad de las intervenciones familiares en los TLP, los
cuidadores a veces experimentan desafios y discri-
minacion cuando intentan involucrarse con los ser-
vicios de salud, no estan satisfechas con su parti-
cipacién con respecto al alta y apoyo del paciente
y, en general, no se sienten valorados, incluidos o
educados en las vias de tratamiento (11-13).

El estudio de Bailey y Grenyer (14) de cuidadores
de personas diagnosticadas con TLP descubrid que
la carga y el dolor de estos eran significativamen-
te mayores que los informados por cuidadores de
personas con otras enfermedades mentales graves.
Estos autores, en otras de sus revisiones sistema-
ticas, destacaron altas tasas de depresion para los
cuidadores de TLP (15). En 2015 estudiaron la rela-
cién entre la emocién expresada, la carga y el bien-
estar del cuidador de la persona diagnosticada de
TLP, concluyendo que los entornos familiares tienen
un alto grado de emocidn expresada, en particular el
criticismo y la sobreimplicacion. (16).

Flynn et al. (17) llevaron a cabo un estudio en
Irlanda cuyo objetivo fue comparar la efectividad de
un programa basado en la Terapia Dialéctico Conduc-
tual (doce sesiones y 12-19 meses de seguimiento
post-intervencion) con un programa de tratamiento
habitual (tres sesiones y 3 meses de seguimiento
post-intervencion) para familiares de personas con
TLP. El primer grupo mostré cambios que indicaron
una mejora significativa con respecto a carga, dolor,
depresion y habilidades y éstas se mantuvieron en
el tiempo. El grupo de tratamiento habitual mostré
cambios en la misma direccién que el grupo de inter-
vencion, pero estadisticamente no significativos. La
falta de cambios significativos en todas las medidas
para el tratamiento habitual les sugiri6 que un pro-
grama de tres sesiones de psicoeducacion tiene un
beneficio limitado y concluyeron que se requiere mas
investigacion sobre los apoyos a largo plazo.
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El estudio reciente de Pearce et al. (18) en Aus-
tralia aporta como novedad que la intervencion psi-
coeducativa a la familia y amigos de adolescentes
diagnosticados de TLP se lleve a cabo en el curso
temprano de la enfermedad. Este estudio conclu-
ye que los familiares y amigos de los jovenes con
caracteristicas de TLP experimentaron una disminu-
cién significativa de la carga subjetiva (sentimien-
tos, actitudes y emociones expresadas sobre la
experiencia de cuidado), aunque no hubo cambios
significativos en la carga objetiva de los participan-
tes (problemas financieros y limitaciones en la ac-
tividad personal). Es probable que la reduccién del
tiempo entre el inicio de la enfermedad y la familia
que asiste a un grupo de psicoeducacion sea fun-
damental para aumentar el conocimiento preciso y
reducir el estigma y la carga percibidos. En estudios
previos, el tiempo promedio desde el inicio del TLP
hasta la asistencia a un grupo de psicoeducacién fa-
miliar varioé de 7,7 a 13,7 afios.

Hoffman et al. (19), en su estudio sobre el cono-
cimiento de los familiares de personas con TLP y su
relacion con depresidn sobrecarga, angustia y emo-
cion expresada, sugiridé que un mayor conocimiento
sobre TLP se asocia con una mayor carga, angustia
y depresion de los miembros de la familia, lo que
genera inquietud sobre la fuente, la precisién y el
valor de la informacion que los familiares reciben.

El segundo Plan Integral de Salud mental de An-
dalucia 2008-2012 (II PISMA), en la linea estraté-
gica nimero 11: Atencion especifica a personas con
trastornos de personalidad, se fija como objetivo
«ofrecer una atencion intersectorial, especializada y
diferenciada, a las personas con trastornos de per-
sonalidad en la red sanitaria y social». Para avanzar
en esa meta el II PISMA planted, entre otras cosas,
la necesidad de crear un grupo de trabajo con la fi-
nalidad de elaborar un subproceso (para el trastorno
de personalidad en el marco del proceso asistencial
trastorno mental grave) o documento técnico. Esta
decision esta justificada por la alta prevalencia del
TLP sobre otros trastornos de personalidad, los al-
tos niveles de sufrimiento personal y familiar en los
casos mas graves, y sobre todo, por la especificidad
de las necesidades asistenciales que requiere, tanto
sanitarias como sociales (20,21).

Se analizaron las expectativas y percepciones
de personas con diagnéstico de TLP atendidas en el
SSPA, sobre los servicios prestados para la asisten-
cia en el proceso de su trastorno. Las expectativas
de familiares y/o personas cuidadoras de pacientes
con diagnostico de TLP fueron recogidas por la aso-
ciacion Avance, a través de los grupos de psicoedu-
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cacion familiar (21). Las principales demandas de
pacientes y familiares las podriamos resumir asi:

e Necesidad de recibir informacién y psicoeduca-
cion sobre el TLP, tanto de personas usuarias
como de familiares. Proporcionar programas es-
pecificos de tratamiento del TLP, adaptandose a
las necesidades de estas personas.

e Necesidad de atenciéon multidisciplinar y coordi-
nada entre todos los agentes implicados. Dotar
de mas recursos (humanos, materiales, servi-
cios, etc.) a la red asistencial en salud mental en
todos los niveles.

e Hacer participe a la persona usuaria en el proceso
de tratamiento, y si esta lo solicita y fuese necesa-
rio, a sus familiares y/o cuidadoras o cuidadores.

e Cuidar al maximo la comunicaciéon verbal y no
verbal por parte del o de la profesional que
atiende a personas diagnosticadas de TLP.

e Formar al colectivo de profesionales que atien-
den a estas personas, para mejorar el conoci-
miento y tratamiento del TLP, asi como las ha-
bilidades clinicas para el manejo de la relacién
terapéutica.

Como se sefnala en dicho documento técnico, las
USMC son los dispositivos mas idéneos dénde pude
realizarse un primer contacto al posible TLP. La rea-
lidad de estas unidades es que soportan agendas
muy saturadas, situacién que no facilita el acceso y
vinculacidn del TLP. Pese a estos inconvenientes, las
USMC deben desempenar una funcién clave para la
deteccidn y posterior coordinacién del proceso tera-
péutico, siendo la puerta de entrada.

Para el correcto abordaje del TLP es necesario
intervenciones multidisciplinares, debido a que tie-
ne una gran variedad de manifestaciones sintomati-
cas, problemas sociales y familiares. La Enfermeria
de Salud Mental interactiia con otras disciplinas en
el espacio interdisciplinar que supone el trabajo en
equipo. (20).

El Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad
hizo publica la Orden SPI/1356/2011, de 11 de mayo,
por la que se aprobaba y publicaba el programa for-
mativo de la especialidad de enfermeria de salud
mental. En el mismo, se define a la/el enfermera/o
especialista en salud mental como “aquel profesional
sanitario que, con una actitud cientifica responsable y
utilizando los medios clinicos y tecnoldgicos adecua-
dos al desarrollo de la ciencia en cada momento, pro-
porciona una atencion especializada en salud mental
mediante la prestacion de cuidados de enfermeria.
Estos cuidados especializados se llevan a cabo en los
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diferentes niveles de atencién (promocion, preven-
cién, tratamiento y rehabilitacién de la salud mental),
teniendo en cuenta también los factores extrinsecos
que intervienen en la aparicion de las alteraciones de
la salud mental” (25).

La actual Enfermeria de Salud Mental se caracteriza
por una actitud humana encaminada a proveer cuida-
dos mediantes relaciones interpersonales basadas en
el respeto y la confianza y encaminadas a satisfacer
las necesidades personales. Presta atencion al indivi-
duo, familia y comunidad en las areas de asistencia,
promocién y rehabilitacion de la salud mental. (26).

En enfermeria, la personalizacion de los cuidados
se lleva a cabo a través de la planificacion de cuidados
y la asignacion de la enfermera referente. Teniendo
en cuenta las deficiencias en las relaciones interper-
sonales citadas en los TLP, enfermeria debe de tener
conocimientos, habilidades y actitudes para estable-
cer una adecuada relacion terapéutica que faciliten
la adherencia al tratamiento y proceso terapéutico.

Para describir las intervenciones de enfermeria
en los TLP hemos utilizado el PAI TMG de la Junta
de Andalucia; aunque debemos de tener en cuenta
qgue no todos los TLP seran identificados como TMG,
las intervenciones de enfermeria en las USMC son
similares (22).

Los profesionales de enfermeria en la USMC lle-
van a cabo interconsultas con Atencién Primaria
y otras especialidades, realizan el seguimiento de
enfermeria mediante consulta programada y/o no
programada y visitas domiciliaras. Colaboran en la
elaboracién del Plan Individualizado de Tratamiento
(PIT), asi como su consecuente evaluacion y revision.
También participan en la coordinacién con los equipos
de apoyo social y otras instituciones, asi como con
otros dispositivos de Salud Mental, garantizando asi
la continuidad de cuidados. Enfermeria participa en la
intervencidn en crisis y urgencia, ademas integra el
servicio de consulta telefénica, tanto para pacientes
como para familiares y profesionales.

Es importante implicar al paciente y a su familia
en la toma de decisiones sobre su plan terapéutico.

En estos dispositivos enfermeria realiza la Valoracion
de enfermeria y Planes de cuidados, para ello se utili-
zan instrumentos estandarizados y taxonomia NANDA.

Una de las intervenciones que debe ocupar gran
peso en las USMC es la psicoeducacién individual y
familiar, que ayuden al fortalecimiento de la red de
apoyo y garantice la adherencia terapéutica y far-
macoldgica, aportando una mayor contencién y ma-
yor capacidad en la resolucion de conflictos.
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Existen pocos estudios que recojan las necesi-
dades sentidas por los familiares de personas con
TLP, asi como la satisfaccion de los familiares con los
recursos socio-sanitarios disponibles y expectativas
sentidas hacia los profesionales de enfermeria que
les atienden. Como sefialamos anteriormente, la di-
namica de funcionamiento que ha venido siendo ha-
bitual en las USMC, con agendas muy programadas
y saturadas, no favorecen la vinculaciéon del TLP, y
por consiguiente su familia. Es por ello que nos lleva
a investigar, dentro de esta dificultad en la asisten-
cia, cdmo se sienten los familiares de las personas
con TLP en las USMC de la ciudad de Huelva.

Entre la bibliografia consultada para enmarcar
esta investigacion se encuentran evidencias cientifi-
cas que sugieren que un diagnédstico de TLP influira
en el nivel y calidad de la interaccion de los pro-
fesionales sanitarios con los pacientes, lo que nos
lleva a pensar que el cuidado de éstos y su familia,
constituye uno de los mayores desafios a los que se
enfrenta actualmente nuestra profesién. Ademas, el
aumento de la incidencia de los TLP constituye un
importante problema sanitario debido a la compleji-
dad de su clinica, el impacto familiar, a la dificultad
de un diagnodstico temprano, a la respuesta habi-
tualmente insatisfactoria a los tratamientos existen-
tes y a la carencia de propuestas firmes sobre inter-
venciones terapéuticas multidisciplinares. No se han
encontrado estudios similares sobre la aportacién de
la Enfermera Especialista en Salud Mental con per-
sonas diagnosticadas de TLP y sus familiares.

Por todo ello, se propone llevar a cabo un trabajo
que explore con mayor detalle las necesidades sen-
tidas por los familiares de personas diagnosticadas
de TLP y las emociones que experimentan en su cui-
dado, permitiendo asi Identificar areas de interven-
cion de la Enfermera Especialista de Salud Mental
para brindar unos cuidados adecuados y relevantes
a este colectivo.

OBJETIVOS

Generales

e Explorar las necesidades sentidas por los fami-
liares de personas con Trastorno Limite de la
Personalidad atendidas en las Unidades de Sa-
lud Mental Comunitaria (USMC) de la Ciudad de
Huelva.

e Conocer el contexto socio-familiar en el que se
prestan cuidados a las personas con Trastorno
Limite de la Personalidad.
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Especificos

e Identificar las necesidades, principales preocu-
paciones y recursos personales expresados por
los familiares de personas con TLP atendidas en
las Unidades de USMC de la Ciudad de Huelva en
relacion al cuidado y tratamiento.

e Conocer la satisfaccion de los familiares de per-
sonas con TLP atendidas en las Unidades de
USMC de la Ciudad de Huelva con los recursos
socio-sanitarios disponibles y expectativas sen-
tidas hacia los profesionales de enfermeria que
les atienden.

o Identificar dreas de intervencién de la Enfermera
Especialista de Salud Mental para brindar unos
cuidados adecuados y relevantes a las personas
diagnosticadas de TLP y sus familiares.

e Determinar el nivel de participacion percibido
por los familiares de personas con TLP durante
las intervenciones terapéuticas en las USMC de
la Ciudad de Huelva.

e Describir las caracteristicas familiares que inter-
vienen en el cuidado de las personas con Tras-
torno Limite de la Personalidad.

METODOLOGIA

Se propone un estudio cualitativo de disefio fe-
nomenoldgico desde una perspectiva hermenéutica
para alcanzar los objetivos propuestos. Se realizara
la recogida de datos por medio de grupos de discu-
sion formados por familiares de personas con Tras-
torno Limite de la Personalidad, que se complemen-
taran con entrevistas en profundida

Poblacién de estudio y contexto

Ambito de estudio

El estudio se llevara a cabo en la Ciudad de Huel-
va, con una poblacién de 145.468 habitantes, segun
datos del Instituto Nacional de Estadistica, actuali-
zado en 2016. Esta ciudad dispone de dos Unidades
de Salud Mental Comunitaria (USMC), dispositivos
en los que se va a captar a los participantes de este
estudio.

Las USMC son dispositivo de segundo nivel den-
tro del organigrama de la Salud Mental; Huelva,
concretamente, dispone de USMC- Plaza Houston
que atiende a la poblacién de Huelva Capital excepto
el Centro de Salud El Torrején y USMC-Vazquez Diaz
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que atiende a la poblaciéon de El Torrejon, Aljara-
que, Punta Umbria, Gibraleén, San Bartolomé de la
Torre, Beas, Lucena del Puerto, Trigueros, Moguer,
Palos de la Frontera, Mazagon, Alosno, ElI Almen-
dro, Cabeza Rubias, El Granado, Puebla de Guzman,
Paymogo, Sanlicar de Guadiana, Santa Barbara de
Casa, Villanueva de las Cruces y Villanueva de los
Castillejos.

Sujetos de estudio

Familiares de pacientes que cumplan criterios de
Trastorno Limite de la Personalidad y que sean usua-
rios de la USMC- Plaza Houston y USMC- Vazquez Diaz.

Criterios de inclusion y de exclusion

Criterios de inclusion
e Familiar que desempefie el rol de cuidador principal.
e Mayor de 18 afnos.

e Aceptacion voluntaria para participar en el estudio.

Criterios de exclusion

e Personas que trabajen en el ambito de Salud
Mental, porque puede resultar dificil diferenciar
su relacién personal y profesional con el fené-
meno, y en este estudio interesa conocer exclu-
sivamente la relacién como familiar.

e Personas que estén en tratamiento en Salud
Mental, debido a que pueden situarse en un rol
de paciente, y en este estudio se pretende co-
nocer el familiar.

Tamafio muestral y procedimiento de muestreo

Se realizara un muestreo intencional en la USMC-
Plaza Houston y USMC- Vazquez Diaz dela Ciudad
de Huelva, en el cual se seleccionaran cuidadores
familiares de personas con Trastorno Limite de la
Personalidad que cumplan los criterios de seleccion
citados para la formaciéon de los grupos de discu-
sion y para la realizacion de entrevistas, teniendo en
cuenta su participacién en el cuidado.

El nimero total de personas atendidas en la
USMC Véazquez Diaz es de 3742 y en USMC Plaza
Houston de 4337; no ha sido posible contar con un
censo de TLP en dichas Unidades.

La prevalencia de Trastorno Limite de la Perso-
nalidad, segun los datos aportados por el estudio
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epidemioldgico realizado en Andalucia (proyecto
PISMA-ep) es de 2,5%. El porcentaje de personas
atendidas en las USMC de Andalucia en el afio 2013,
segun el grupo diagndstico CIE-10 F60-F69 Trastor-
no de la Personalidad, fué 6.764 casos, suponiendo
un 3,3% del total de las consultas (30).

Cuando se hayan obtenido los permisos necesa-
rios de los centros en los que se va a realizar el
estudio, se explicaran los objetivos del mismo y cri-
terios de seleccion de los participantes a los profe-
sionales que trabajan en contacto directo con los
pacientes atendidos en las USMC (psiquiatras, psi-
cologos, enfermeras y trabajadores sociales), que
seran quienes capten a aquellas personas atendi-
das que presenten dicha patologia, y dispongan de
apoyo familiar. Los profesionales reconoceran a los
familiares y les informarles que se esta realizando
dicho estudio y solicitaran permiso para proporcio-
nar datos de contacto para que los investigadores
contacten con ellos. Se facilitara tiempo a los posi-
bles participantes para que lean la informacion acer-
ca del estudio (Anexo I) y firmen consentimiento
informado, si desean participar en el mismo. Cuan-
do acepten la participacion en el estudio, se forma-
lizard de forma telefénica lugar y fecha del grupo de
discusién o la entrevista.

Variables a estudio

Se recogeran las siguientes variables de estudio
en un formulario que rellenaran los participantes
(anexo V), acerca de las caracteristicas de los cui-
dadores familiares:

e Edad: variable cuantitativa discreta.

e Sexo: variable cualitativa dicotomica (hombre/
mujer).

e Ocupacion: variable cualitativa.

e Nivel de estudios: variable cualitativa ordinal

(sin estudios / estudios primarios /secundarios/
universitarios).

e Tipo de relacion o parentesco con la perso-
na con TLP: variable cualitativa.

e Convivencia con el paciente: variable cualita-
tiva dicotémica (si / no).

¢ Lugar de atencion del paciente: variable cua-
litativa (USMC- Plaza Houston/ USMC- Vazquez
Diaz)

e Tiempo desde el diagnéstico de TLP (afos):
variable cuantitativa discreta.
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Recogida de datos

Las técnicas de generacion de informacién em-
pleadas seran: la entrevista en profundidad semidi-
rigida (Anexo 1IV) y los grupos focales de discusion
(Anexo III) dirigidos por el investigador principal del
estudio, enfermera Especialista en Salud Mental.

Se formardan grupos de 8 a 12 participantes,
gue deberan ser desconocidos entre si y de carac-
teristicas socio-culturales homogéneas. Se provee-
ra un ambiente neutro para que los integrantes de
los grupos expresen con libertad sus experiencias,
emociones y sentimientos. En primer lugar no se es-
tablecera el nUmero de grupos de discusion y entre-
vistas, ya que estarad determinado por la saturacién
de la informacién, que se alcanza cuando los datos
obtenidos comienzan a ser repetitivos y no aportan
datos nuevos. Estaran dirigidos por un moderador,
gue sera el investigador principal del estudio, reali-
zara una primera pregunta, generadora del discur-
so, y dirigird las sesiones, mientras que modera el
discurso, interviniendo cuando este se desvie de-
masiado del tema estudiado para asi asegurar que
todos los temas de interés son tratados y que todos
los sujetos participan (27,29)

Existird un guion de los grupos de discusion que
recoja los temas a desarrollar. Ademas se contara
con un observador encargado de tomar notas y rea-
lizar la grabacion audiovisual de la sesién mediante
grabadora de video, siempre previo consentimiento
de los participantes. Si los participantes expresaran
encontrarse mas contenidos por las grabaciones, se
realizarian solo en soporte de audio, recogiendo el
lenguaje no verbal.

Los grupos de discusion se complementaran con
la realizacion de entrevistas individuales en profun-
didad a informantes clave. Se realizara en casos que
se considere necesario profundizar o se requiera
ampliar informacién de contenido mas delicado que
hayan podido surgir en los grupos de discusién. Los
participantes de las entrevistas se elegiran mediante
muestreo intencional, escogiendo a personas consi-
deradas representativas del estudio o con casos de
maxima variacidn. Las entrevistas seran semiestruc-
turadas, inicidndose con una pregunta generadora
del discurso, y seguida por preguntas basadas en los
objetivos del estudio. Se seguird un guion de las en-
trevistas, en la que consten los temas a desarrollar
durante la misma. Las entrevistas en profundidad se-
ran grabadas en soporte de audio, y el entrevistador
anotara el lenguaje no verbal observado.

Para la realizacion de los grupos de discusién y
las entrevistas se alquilara salas de reuniones, con
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el fin de conseguir un lugar neutro para los partici-
pantes y los investigadores. Si presentaran dificul-
tad para acudir, y con el fin de asegurar la asisten-
cia, se ofrecerd la opcidn de realizar las entrevistas
individuales en el domicilio de los participantes.

Se estima una duracién de las entrevistas grupa-
les e individuales no mayor de 90 minutos, siguien-
do las recomendaciones de la literatura revisada.
Resulta interesante avisar a los participantes cuan-
do las entrevistas estén llegando a su fin, para que
puedan anadir informaciéon que no se haya aborda-
do. Finalmente, se agradecera a los participantes su
colaboracién en el estudio (27,29).

Analisis de datos

La recogida de datos y el analisis de los mismos
se realizan de forma continua y simultanea. Es im-
portante realizar el analisis al finalizar cada grupo
de discusion o entrevista, ya que guiara el contenido
a tratar en las siguientes intervenciones y permitira
identificar el momento en que se alcanza la satu-
racion de datos (27). En primer lugar debe reali-
zarse la preparacion de los datos para el analisis.
Los datos grabados en las entrevistas grupales e
individuales seran transcritos literalmente por com-
pleto al finalizar las mismas. Para identificar los da-
tos producidos por cada participante de los grupos
respetando la confidencialidad, se dard un cddigo
a cada uno de ellos de la siguiente manera: GxFx
(Grupo n° Familiar n°). Se tomara la misma medi-
da en las entrevistas, que se codificaran ExFx (En-
trevista n® Familiar n°). Se utilizara la herramienta
informatica de soporte de analisis de textos Atlas ti
8.0 para facilitar este proceso.

El analisis de contenido de los grupos de discusién
es mas dificultoso que el de las entrevistas individua-
les, ya que hay que considerar el impacto del grupo
en las respuestas. La validacion de los resultados ob-
tenidos tras el analisis del discurso se realizard por
medio de las verificaciones externas, el proceso de
reflexividad y la triangulacion. Se pretende asi conce-
der mayor exactitud a los datos obtenidos (28).

Los métodos de recogida de datos se triangula-
ran con el empleo de grupos de discusion, entrevis-
tas en profundidad y la toma de notas de campo.

Se presentara los resultados obtenidos tras el
analisis del discurso a los participantes del estudio,
como método de verificacién externa, con el fin de
obtener feedback y verificar si se han comprendi-
do los significados subjetivos. Las aportaciones que
surjan se incluiran también en el analisis. Ademas
se mostraran los resultados a los profesionales que
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han intervenido en la identificacién de los partici-
pantes, y a los investigadores que intervengan en el
estudio, quienes podran corroborar la validez y cre-
dibilidad del analisis (27,29). El proceso de reflexi-
vidad es indispensable en los estudios cualitativos,
ya que el investigador debe identificar la influencia
que tiene sobre los resultados del estudio, al ser el
instrumento principal de recogida de datos y analisis
de informacioén (27).

Consideraciones éticas

Se respetara los principios éticos de investiga-
ciéon; autonomia, beneficencia, no maleficencia y
justicia. Se garantizara la confidencialidad de los
sujetos del estudio, de acuerdo al Real Decreto
994/1999 del 11 de Junio, la Ley Organica 15/1999,
de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Ca-
racter Personal y a la Ley 41/2002 de 14 de Noviem-
bre, basica reguladora de la autonomia del paciente
y de derechos y obligaciones en materia de infor-
macion y documentacion clinica. Ademas, en todo
momento se tendran en cuenta los principios éticos
recogidos en la Declaracién de Helsinki y las Normas
de Buena Practica Clinica.

Los participantes del estudio seran elegidos en
base a los objetivos y a los criterios de seleccion
del mismo. Se informara verbalmente a los partici-
pantes sobre las caracteristicas del estudio y se les
entregara el consentimiento informado, elaborado
segun lo establecido en los articulos 15 y 16 de la
Resolucion 08430 de 1993 (Anexo II) que tendran
que firmar si acceden a participar. Se pedira a los
participantes del estudio consentimiento informado
escrito, en el cual se informara de los objetivos del
estudio y del caracter voluntario de la participacion
en el mismo, con posibilidad de abandonar el estu-
dio en cualquier momento sin que ello tenga conse-
cuencias. Ademas se les garantizara la confidencia-
lidad de los datos que suministren y se les explicara
que al finalizar el estudio, si asi lo desean, recibiran
los resultados obtenidos. Por ultimo, las trascripcio-
nes se llevaran a cabo obviando el nombre de los
participantes. Se garantizara la confidencialidad de
las grabaciones y el caracter anénimo de los parti-
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cipantes. Las transcripciones de las entrevistas se
mantendran en un solo dispositivo, al que sdlo ten-
dra acceso el equipo investigador.

La investigacién se llevara a cabo cuando se ob-
tenga la autorizacién del representante legal de la
institucidn investigadora y de la institucion donde se
realice investigacion; el Consentimiento Informado
de los participantes; y la aprobacion del proyecto
por parte del Comité de Etica en Investigacion Cli-
nica del Area Hospitalaria Juan Ramén Jiménez de
Huelva.

No se consideran la existencia de conflictos de
intereses.

PRESUPUESTO

Gastos de ejecucion: contratacion de servicios

Alquiler sala de reuniones para realizar 500€
grupos de discusion y entrevistas (15 €/h)
o . 1200€
Ayuda para la transcripcion de entrevistas (40 €/h)
SUBTOTAL 1700 €

Gastos de ejecucion: adquisicion de bienes

Ordenador 400€
Videocamara 200€
Grabadora de voz 50€
Reprografia y material de oficina 100€
Licencia comercial para un solo usuario 1.200 €
Software informatico Atlas ti 8.0. ’
SUBTOTAL 1.950 €
Gastos de ejecucion: viajes y dietas
Inscripciéon, viaje y alojamiento para
congresos nacionales e internacionales de 700€
Salud Mental.
TOTAL GASTOS 4350 €

Tabla 1. Presupuesto.
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CRONOGRAMA

ETAPAS

PLANIFICACION
Eleccion del tema
Revision bibliografica
Elaboracién proyecto
ORGANIZACION

Formacién y adiestramiento del investigador principal

Entrega del proyecto al Comité Etico y Carta al
Director del centro a investigar

Aceptacion de los permisos
EJECUCION
Realizacion de entrevistas e intervencion

ANALISIS DATOS

Procesamiento de los datos y analisis de los
resultados

INFORME FINAL

TIEMPO EN MESES

1R 0 el = e

Tabla 2. Cronograma

Limitaciones del estudio

Pueden existir limitaciones de abandono por parte
de los participantes del estudio, una falta de asisten-
cia al grupo de discusion o entrevista o incluso la ne-
gacion a la participacion en el estudio. Tal y como se-
fiala la bibliografia consultada, la familia y/o cuidador
principal de la persona diagnosticada de TLP presenta
alta emocién expresada y consecuente cansancio y
desesperanza ante el proceso de enfermedad de su
familiar. Si estas limitaciones llegasen a ocurrir, tam-
bién serian concluyente estudiar y/o describir cual
es el motivo que les lleva a no querer participar o
abandonar el estudio. De esta manera, nos estarian
aportando, aunque de forma distinta a la planteada
en el estudio, la necesidad de intervencion del equipo
multidisciplinar, y por ello los profesionales de Enfer-
meria Especialistas en Salud Mental.

La dificultad referida para realizar un diagndstico
preciso y temprano de TLP, puede suponer una difi-
cultad para la captacion de los participantes.

Debido a la propia naturaleza cualitativa del estu-
dio, los resultados obtenidos no son generalizables a
poblaciones de caracteristicas diferentes a la estu-
diada. En estos estudios la muestra es pequefia y no
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aleatoria, motivo por el cual no podemos hablar de
representatividad de los resultados. Se conoce que
este no es el objetivo de la investigacién cualitati-
va; en cambio, el interés reside en el conocimiento
contextual y profundizacién en la experiencia de los
participantes, pudiendo ser transferible a otros con-
textos de caracteristicas similares.
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ANEXOS

ANEXO I
HOJA INFORMATIVA DEL ESTUDIO

Nombre del proyecto: Evaluacidn de las necesidades de los familiares de personas con Tras-
torno Limite de la Personalidad atendidas en las Unidades de Salud Mental Comunitaria de la
Ciudad de Huelva.

Investigador principal:

Descripcion del estudio:

El estudio en el que va a participar tiene como fin conocer las necesidades de los familiares de
personas con Trastorno Limite de la Personalidad. Para ello se van a realizar entrevistas grupales
en las que se tratan los temas propuestos por el investigador, y puede que también sea necesa-
ria su participacion en entrevistas individuales.

La duracidon de cada una de las entrevistas grupales e individuales sera como maximo de 90
minutos, y seran grabadas en video y audio para su posterior transcripcion, analisis e interpre-
tacion. El interés de este estudio se centra en conocer las necesidades que tienen los familiares
de personas con trastorno limite de la personalidad en relacién al cuidado, lo que permitira a
los profesionales que le atienden actuar teniendo en cuenta aquellos aspectos considerados
importantes para usted.

Riesgos y beneficios:

La participacion en este estudio es de caracter voluntario, y si en algin momento desea realizar
una pausa o detener este proceso, esto le sera facilitado por el entrevistador sin perjuicio para
usted. En principio, la participacion no conlleva riesgo para su salud, pero si usted sintiera que le
produce algun tipo de dafo, debe saber que tiene libertad para retirarse en cualquier momento
sin que ello suponga ninguna consecuencia.

Compromiso sobre confidencialidad:

El tratamiento, la comunicacion y la cesion de los datos de caracter personal de todos los sujetos
participantes se ajustara a lo dispuesto en la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre de pro-
teccion de datos de caracter personal. De acuerdo a lo que establece la legislacion mencionada,
usted puede ejercer los derechos de acceso, modificacion, oposicion y cancelacion de datos,
para lo cual debera dirigirse al investigador principal del estudio. Sus datos personales no se
van a utilizar en ningln caso, empleandose medidas, como la codificacion de su nombre, para
evitar que usted sea identificado en el estudio y asegurando asi su intimidad.

Investigador principal
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ANEXO 2.
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Nombre del proyecto: Evaluacion de las necesidades de los familiares de personas con Tras-
torno Limite de la Personalidad atendidas en las Unidades de Salud Mental Comunitaria de la
Ciudad de Huelva.

Investigador principal:

Yo, confirmo que mis datos son correctos y de-
claro que:

Entiendo que se me ha solicitado participar en un estudio de investigacion.
He recibido y leido la hoja de informacion adjunta.
Entiendo los beneficios y riesgos de formar parte del estudio.

He tenido la oportunidad de hacer preguntas y discutir el estudio.

O
O
O
O
[0 Se me ha explicado el tema de la confidencialidad de la informacién
0 Entiendo quién tendra acceso a mis grabaciones

[0 Este estudio me fue explicado por:

0 Comprendo que mi participacion es voluntaria.

O

Comprendo que puedo retirarme del estudio en cualquier momento del mismo, sin tener
que dar explicaciones y sin que tenga ningun efecto perjudicial para mi.

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio, en ser entrevistado/a para los
propdsitos descritos en la carta de informacion y doy mi consentimiento para el acceso y utili-
zacion de mis datos en las condiciones detalladas en la hoja de informacion; pudiendo revocar
este consentimiento por escrito en cualquier momento.

En Huelva a......... de............... de 20__

Firma del participante: Firma del investigador principal:

En Huelva a......... de...ue.... de 20

Firma del participante: Firma del investigador principal:
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ANEXO 3.
GUIA DE LOS GRUPOS DE DISCUSION

e Presentacion: El entrevistador transmitira los objetivos del estudio y dara una explicacion
clara acerca de como se llevara a cabo el proceso.

e Pregunta generadora: ¢Qué necesidades detectan como cuidadores de un familiar con
Trastorno Limite de la Personalidad?

e Temas a abordar a lo largo de la entrevista:

Principales preocupaciones expresadas por los familiares en relacion al cuidado del paciente.
- Percepcidén de recursos personales.

- Satisfaccion con los recursos que atienden a su familiar.

- Expectativas que tienen acerca de los profesionales socio-sanitarios que les atienden.
- Apoyo social que perciben.

- Acompafiamiento al familiar.

- Repercusiones en su vida derivadas del cuidado.

ANEXO 4.
GUIA DE LAS ENTREVISTAS INDIVIDUALES

Pregunta generadora: ¢éCoOmo considera que es el apoyo que presta a su familiar enfermo y
cuales son sus necesidades asistenciales y personales como cuidador?

Temas a tratar a lo largo de la entrevista:

A lo largo de la evolucion de la enfermedad de su familiar, ¢han variado los siguientes aspectos?
e Satisfaccion con la atencidn recibida por los servicios socio-sanitarios.

e Expectativas hacia los profesionales que le atienden.

e Apoyo social percibido.

e Acompafiamiento al familiar enfermo.

e Repercusiones en su vida relacionadas con el cuidado.
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ANEXO 5.
HOJA DE VARIABLES DEL ESTUDIO
e Edad: afnos.
e Sexo: O Varon O Mujer

e Ocupacion:

¢ Nivel de estudios:
O Sin estudios.
[0 Primarios (Graduado escolar).
O Secundarios (Formacion profesional / bachillerato).

[J Universitarios.

e Tipo de relacion / parentesco con el paciente al que cuida:

e Convivencia con el paciente: | Si O No

e Tiempo ocurrido desde el diagnéstico de TLP: anos.
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