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Resumen

La unidad familiar se considera un importante elemento de soporte para muchas de las personas con enfermedad mental
y trastornos por consumo de sustancias (patologia dual). El objetivo principal de este estudio es conocer las necesidades
que los cuidadores familiares detectan en la relacién con su allegado enfermo. Se plantea un estudio cualitativo feno-
menoldgico, en el que los participantes del estudio se captaran en el Centro de Salud Mental y el Centro de Atencidn
al Drogodependiente de Leganés, empleando como estrategia de recogida de datos grupos de discusion y entrevistas
individuales en profundidad. Los resultados del estudio se presentaran a los profesionales sanitarios para que puedan
tenerlos en cuenta en la atencién que prestan a sus pacientes.
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Abstract

Family is considered to be an important support component for many people with mental disorders and substance
abuse (dual diagnosis). The main objective of this study is to know the requirements detected by family caregivers in
the relationship with their ill relative. It is set out a phenomenological qualitative research, in which the participants in
the study will be recruited in the Mental Health Center and the Drug Dependence Treatment Center in Leganés, making
use of discussion groups and in-depth individual interviews as a data collection strategy. The research results will be
presented to the health professionals who take care of these patients in order to be taken into account by them.
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ANTECEDENTES

El término “patologia dual” no esta registrado en
los manuales psiquiatricos por excelencia, DSM-5 (1)
ni CIE-10 (2), pero es ampliamente empleado en la
comunidad cientifica. La OMS describié este fené-
meno en 1994 como la comorbilidad o concurrencia
en el mismo individuo de un trastorno por uso de
sustancias psicoactivas y de otro cuadro psiquiatrico
cualquiera, aclarando que el empleo de esta termino-
logia no implica la naturaleza de la asociacion entre
los dos trastornos (3).

La comorbilidad de trastornos mentales y por uso
de sustancias es elevada segun diferentes estudios
epidemioldgicos, aunque con un rango muy amplio
de prevalencia. Segun Torrens, esto se debe a varios
motivos, como la variedad de entornos en los que
se han realizado los estudios, factores relacionados
con la droga de abuso, por los efectos que produce
sobre el Sistema Nervioso Central y problemas para
establecer criterios diagndsticos que diferencien en-
tre trastornos inducidos por intoxicacién aguda o cro-
nica, abstinencia o auténtica comorbilidad (4).

A pesar de estas dificultades, existen varios traba-
jos epidemioldgicos internacionales y nacionales para
medir la prevalencia de patologia dual.

En el ambito internacional existen dos grandes es-
tudios epidemioldgicos, el Epidemiologic Catchment
Area Survey (ECA) y el National Comorbidity Survey
(NCS), ambos efectuados en EEUU en los afios 80 -
90. El primero de estos estudios encontré una preva-
lencia de trastornos mentales en la poblacién general
del 22,5%, presentando comorbilidad por consumo
de sustancias el 29%, mientras que en el segundo
el 42,7% de las personas con Trastorno por Uso de
Sustancias (TUS) que participaron en el estudio pre-
sentaba un diagnodstico adicional de otro trastorno
mental (5).

A nivel nacional Arias et al. realizaron un gran es-
tudio sobre prevalencia de patologia dual en la Comu-
nidad de Madrid encontrando una comorbilidad entre
TUS y enfermedad mental del 61,8%, siendo ésta
superior en la red de drogodependencias (70,3%)
que en la de salud mental (36,1%). Las sustancias
mas asociadas a patologia dual fueron el cannabis
y el alcohol, y las patologias mas frecuentes fueron
trastorno bipolar, agorafobia, trastorno por ansiedad
generalizada, trastorno por estrés postraumatico y
distintos trastornos de personalidad, asi como mayor
ideacion suicida (6).
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A pesar de la elevada tasa de patologia dual, la
relacion entre ambos trastornos no esta bien com-
prendida y el diagnéstico es complejo (5).

Los personas con patologia dual son considera-
das por diversos autores como usuarios de mayor
complejidad y gravedad a nivel médico, social y le-
gal que los que solo presentan una patologia (4-9).
Esto, como apuntan Ortiz et al., se puede explicar
por varios motivos, como: las dificultades para esta-
blecer un diagnéstico de comorbilidad entre ambos
trastornos; la existencia de dos redes diferenciadas
de atencidon que trabajan en paralelo (salud mental
y drogodependencias); la necesidad de formacién de
los profesionales que atienden a estos pacientes; el
empeoramiento de la patologia de base, con mayor
numero de hospitalizaciones psiquiatricas y frecuen-
tacién de los servicios de urgencias; el descontrol
de impulsos, con aumento del nimero de suicidios,
eventos violentos y conductas sexuales de riesgo; las
dificultades de adherencia al tratamiento y la mala
respuesta a los farmacos; y los problemas sociales y
legales, con pérdida del empleo y del hogar y desa-
rraigo familiar en muchos casos (5).

En el abordaje terapéutico y el tratamiento de
personas con patologia dual se consideran necesarios
la inclusidon de farmacos para el control del trastor-
no mental y del trastorno por uso de sustancias, la
psicoterapia individual, grupal y familiar y la rehabili-
tacion psicosocial, que facilite la integracion en la co-
munidad y la mejora del funcionamiento psicosocial
de estos pacientes (4).

El modelo mas recomendado por la bibliografia
consultada es el integrado, consistente en el abor-
daje terapéutico del trastorno mental y del trastorno
adictivo de manera simultanea y por el mismo equi-
po terapéutico, que se ha relacionado con una mejor
intervencidn precoz y coordinada en caso de reagu-
dizacion, aumento de la adhesion al tratamiento am-
bulatorio, y disminucién de las hospitalizaciones y los
problemas legales y sociales de estos pacientes. Las
desventajas de este modelo, como sefalan Ortiz et
al., son su mayor coste econémico y su dificil implan-
tacion en los servicios de salud (5).

En Espafia el modelo implantado es el paralelo, en
el que el paciente recibe tratamiento simultaneo de
las dos patologias, en dispositivos separados y por
equipos diferentes, desde la exclusion en el afio 1987
de las personas dependientes a la heroina de la red
de Salud Mental y la creacién de la Red de Atencidn a
Drogodependientes. A nivel ambulatorio es habitual
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que las personas con trastornos por uso de sustan-
cias ilegales sean atendidas en la red para drogode-
pendientes, mientras que las personas con abuso de
alcohol y adicciones conductuales sean tratadas en el
Centro de Salud Mental Comunitario (CSM). En la Co-
munidad de Madrid existen, ademas, unidades hospi-
talarias de desintoxicacion de alcohol y otras drogas
y comunidades terapéuticas, que atienden mayorita-
riamente a pacientes de la red de drogodependencias
siendo, en ocasiones, un criterio de exclusion para el
acceso a estos dispositivos la presencia de psicopa-
tologia (10).

Becerra realizd una revision de varios estudios
acerca de la influencia de las familias en el fendmeno
de las drogodependencias. Estos estudios conside-
raban a la familia como un elemento relevante en
el origen y mantenimiento del consumo de tdxicos,
sosteniendo que esta actla como factor de riesgo o
protector frente al consumo dependiendo de los pro-
cesos de socializacién y del nivel de conflicto entre
sus integrantes. Las variables mas relacionadas por
los estudios de esta revision con el consumo de dro-
gas son: clima familiar negativo, conflicto familiar
excesivo, estilos educativos inadecuados, exceso de
proteccion y falta de comunicacion adecuada. Bece-
rra sefiala que la drogodependencia de un miembro
de la familia repercute en todos los demas, por lo
que es importante tener en cuenta a la familia en el
diagnéstico y tratamiento de la drogodependencia y
conocer las relaciones que se establecen entre sus
miembros (11).

Los enfoques familiares han mostrado ser efica-
ces en la mejora de la retencion y adhesion de los
pacientes consumidores a los programas terapéuti-
cos, la reduccion significativa del consumo y de los
problemas de conducta asociados, la disminucion
de la sintomatologia psicopatoldgica y la persisten-
cia temporal de los logros terapéuticos. En Espafia la
situacion de los programas de prevencion de drogo-
dependencias es irregular, siendo la escuela el am-
bito en el que se realizan mas intervenciones mien-
tras que otros, como el familiar y el laboral, son mas
deficitarios. Existen programas de prevencién fami-
liar del consumo de drogas, pero la mayoria de las
intervenciones que se realizan en el ambito familiar
son acciones preventivas puntuales y no mantenidas
en el tiempo; por tanto, no se realiza un seguimiento
de las familias, ni se adaptan los contenidos y actitu-
des a las nuevas situaciones que se van presentando
en funcién de la etapa evolutiva de los hijos (12).

En el caso de personas con enfermedad mental,
los familiares han cobrado especial importancia en el
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tratamiento ambulatorio desde los procesos de Re-
forma Psiquiatrica que tuvieron lugar en los afios 80
en nuestro pais y la consiguiente desinstitucionaliza-
ciéon de los pacientes. Los Centros de Salud Mental
Comunitaria (CSM) disponen de un programa, habi-
tualmente puesto en practica por los enfermeros y
trabajadores sociales, que se encarga de asegurar
que los pacientes con Trastorno Mental Grave (TMG)
y sus familias reciban un tratamiento integral por
medio de coordinaciones con los servicios socio-sa-
nitarios que atienden a los pacientes e implicando a
los familiares y personas cercanas en el tratamiento.
Este es el denominado Programa de Continuidad de
Cuidados (PCC) (13). Al tratarse de un programa diri-
gido exclusivamente a personas con Trastorno Mental
Grave, quedarian excluidos del mismo los individuos
con Trastorno Mental Comun, entre los que pueden
encontrarse algunos casos de patologia dual.

Martinez et al. sostienen que el cuidado de las
personas con TMG es generalmente asumido por los
familiares, quienes adquieren una obligacién no retri-
buida ni esperada. Asocian la asistencia continua que
requieren estos pacientes con una carga familiar que
afecta a todas las areas vitales del cuidador, diferen-
ciando entre carga objetiva, que es la alteracion de la
vida del cuidador que puede ser observada y guarda
relacién con el proceso de enfermedad del paciente,
y carga subjetiva, que es la sensacidon de malestar
secundaria a las obligaciones del cuidador y a tener
un familiar enfermo. Segun este estudio, la sobre-
carga es mayor en mujeres que cuidan a pacientes
de mayor evolucidn con pobre funcionamiento social,
predominio de sintomas negativos, trastornos de
conducta y gran numero de hospitalizaciones; y la
discapacidad se relacioné mas con la carga que la
psicopatologia (14).

En la guia de enfermeria de cuidados al cuidador
en Atencion Primaria se define al cuidador familiar
como “aquella persona que asiste o cuida a otra afec-
tada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia
o incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo
normal de sus actividades vitales o de sus relaciones
sociales”. En ella se reconoce que el proceso de en-
fermedad de un miembro de la familia afecta a los
demas, modificandose los roles de todos ellos para
adaptarse al cuidado. Los autores de esta guia afir-
man que las personas que asumen el cuidado es-
tan en una situacion de vulnerabilidad y estrés que
les predispone a desarrollar enfermedades fisicas o
psiquicas, por lo que refieren que el trabajo de en-
fermeria con las familias debe centrarse en la iden-
tificacion de sus necesidades de ayuda y acompafia-
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miento, trabajo conjunto, y unién de conocimientos y
acuerdos, manteniendo y reforzando la salud de los
cuidadores. Estos autores recomiendan la realizacién
de una entrevista familiar para hacer un seguimien-
to del entorno del cuidador y asi movilizar recursos
personales y materiales, evitando el aislamiento en el
cuidado y previniendo la sobrecarga (15).

Martinez y Trujillo, en un estudio acerca de las
creencias y ajuste psicoldgico de los familiares de
drogodependientes, sostienen que existen estados
emocionales negativos que actian como factores es-
tresantes en los familiares y que se relacionan con
aumento de las dificultades para resolver problemas,
y menor disposicion para ayudar en el tratamiento.
Encontraron que los familiares que acompafaban a
personas con trastorno mental asociado al consumo
de toxicos estaban mas insatisfechos con el trata-
miento, tenian mas miedo a las recaidas y pensaban
que su familiar no queria dejar de consumir. Otras
variables que influyeron negativamente en las acti-
tudes de los familiares fueron el menor tiempo de
mantenimiento de la abstinencia, el peor ajuste psi-
coldgico del familiar y el mayor tiempo de evolucion
de la adiccién (16).

La Confederacidon Espanola de Agrupaciones de
Familiares y Personas con Enfermedad Mental (FEA-
FES) ha elaborado una guia informativa para profe-
sionales que atienden a personas con patologia dual.
En ella destacan la importancia de involucrar a las
familias en el proceso de tratamiento y ofrecer apoyo
y formacién para facilitar su rol, ya que la falta de
recursos comunitarios capaces de garantizar la aten-
ciéon integral de estos pacientes hace que el esfuerzo
de las familias sea imprescindible. También advier-
ten de posibles dificultades existentes en las familias,
como sobrecarga familiar, sobreproteccién o falta de
informacién y formacién, que influyen en la recupe-
racién del paciente (17).

England y Horton realizaron un estudio cualitativo
en Nuevo México para identificar la ayuda que reciben
los usuarios con TMG, drogodependencias y comor-
bilidad de ambas, asi como la implicacién en el tra-
tamiento de las personas cercanas a estos pacientes
y los principales miedos que aparecian en torno a la
enfermedad. Algunas de las conclusiones que obtu-
vieron fueron que los familiares en muchas ocasiones
no eran conscientes del tipo de apoyo que ofrecian,
y reclamaban formacion e informacién para partici-
par en el tratamiento del paciente, y que la mayoria
de las familias afirmaban no recibir ningun tipo de
ayuda externa para el cuidado de su familiar enfer-
mo (18). Otro estudio cualitativo realizado en Brasil
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detectd falta de informacion acerca de servicios alter-
nativos al internamiento psiquidtrico en familiares de
personas con enfermedad mental, asi como falta de
preparacion para acoger al paciente tras los ingresos
hospitalarios (19). Estos estudios han sido realizados
en contextos diferentes al del presente estudio, por
lo que los resultados no pueden ser extrapolables al
mismo. Sin embargo, se pueden tener en cuenta las
recomendaciones de estos autores, centradas en la
realizacion de futuras investigaciones en las que se
tengan en cuenta las necesidades y la realidad de
las familias para contribuir a la integracion social y
familiar de los pacientes.

En EEUU se realizd un Ensayo Clinico Aleatorizado
(ECA) para comparar la efectividad de dos interven-
ciones psicoeducativas sobre las familias de personas
con patologia dual, concluyendo que tras la aplicacién
de ambas mejoraban la salud mental de los familiares
y Sus recursos personales para ofrecer cuidados al pa-
ciente, pero la realizada a largo plazo fue mas efectiva
en la mejora del funcionamiento de la persona con
patologia dual que la realizada a corto plazo (20).

Segun Edward y Munro, las personas con pato-
logia dual no reciben un cuidado completo por los
servicios de drogodependencias ni por los de Salud
Mental, destacando que los profesionales tienen di-
ficultades para tratar con este tipo de pacientes.
Proponen la formacidon de las enfermeras de Salud
Mental en materia de drogodependencias, ya que son
los profesionales con mayor facilidad de acceso a las
personas con patologia dual y a sus familias, y por
tanto las mejor posicionadas para promover un cui-
dado adecuado a esta poblacion. También recomien-
dan incrementar las relaciones entre los servicios de
drogodependencias y salud mental, y realizar futuras
investigaciones acerca de la patologia dual (21).

OBJETIVOS

Objetivos generales

e Explorar las necesidades sentidas por los fami-
liares de personas con patologia dual atendi-
das en el Centro de Salud Mental y/o Centro de
Atencién al Drogodependiente de Leganés.

e Conocer el contexto socio-familiar en el que se
prestan cuidados a las personas con patologia dual.

Objetivos secundarios

e Identificar necesidades, principales preocupa-
ciones y recursos personales expresados por los
familiares en relacidn al cuidado y tratamiento.
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e Conocer la satisfaccion de los familiares con los
recursos socio-sanitarios disponibles y expecta-
tivas sentidas hacia los profesionales de enfer-
meria que les atienden, diferenciando entre los
de Salud Mental y los de drogodependencias.

e Identificar areas de intervencién de la enferme-
ra de Salud Mental para brindar unos cuidados
adecuados y relevantes a este colectivo.

e Conocer el apoyo social con que cuentan los familiares.

e Determinar la implicacion percibida en el trata-
miento ambulatorio.

e Describir las caracteristicas familiares que in-
tervienen en el cuidado de las personas con
patologia dual.

METODOLOGIA

Para alcanzar los objetivos propuestos, se propo-
ne un estudio cualitativo de diseno fenomenoldgico
desde una perspectiva hermenéutica. Se realizara la
recogida de datos por medio de grupos de discusion
formados por familiares de personas con patologia
dual, que se complementaran con entrevistas en
profundidad a informantes clave.

Poblacién de estudio y contexto

Ambito de estudio. El estudio se llevard a cabo
en el municipio de Leganés, con una poblacién de
186.696 habitantes, segln datos del Instituto de
Estadistica de la Comunidad de Madrid, actualiza-
do en diciembre de 2014. Esta localidad dispone de
un Centro de Salud Mental (CSM) y de un Centro
de Atencién Integral al Drogodependiente (CAID),
dispositivos en los que se va a captar a los partici-
pantes de este estudio. Durante el afio 2013, en Le-
ganés fueron atendidas 6.244 personas en el CSM,
segun datos proporcionados por personal del centro,
y 526 en el CAID (24).

Sujetos de estudio. Familiares de pacientes que
cumplan criterios de patologia dual y que sean usua-
rios del CSM y/o del CAID de Leganés.

Criterios de seleccion

Criterios de inclusion:

e Familiar que desempefie el rol de cuidador principal.
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e Mayor de 18 afos.

¢ Que acepte voluntariamente participar en el estudio.

Criterios de exclusion:
e No comprender o hablar castellano.

e Personas que trabajen en el ambito de Salud
Mental o drogodependencias, porque puede
resultar dificil diferenciar su relacion personal
y profesional con el fendmeno, y en este estu-
dio interesa conocer exclusivamente la relacion
como familiar.

e Personas que estén en tratamiento en Salud
Mental o drogodependencias por trastorno psi-
quiatrico o por consumo de sustancias, debido
a que pueden situarse en un rol de paciente, y
en este estudio se pretende conocer el familiar.

Seleccién de los sujetos

Se realizard un muestreo intencional en el CSM y
CAID de Leganés, por el que se seleccionaran cuida-
dores familiares de personas con patologia dual que
cumplan los criterios de selecciéon anteriores para
la formacion de los grupos de discusién y para la
realizacion de entrevistas, debido a su experiencia
personal e implicacién en el cuidado.

Tras obtener los permisos oportunos de los cen-
tros en los que se va a realizar el estudio, se explica-
ran los objetivos del mismo y criterios de seleccién
de los participantes a los profesionales que traba-
jan en contacto directo con los pacientes atendidos
en el CSM y CAID de Leganés (médicos, psicélo-
gos, enfermeros y trabajadores sociales), que seran
quienes detecten a aquellas personas atendidas que
presenten comorbilidad entre trastorno mental y
trastorno por uso de sustancias, segun criterios del
DSM-5, y dispongan de apoyo familiar. Los profesio-
nales identificaran a los familiares interesados en
participar y les invitaran a participar en el estudio,
informando al investigador principal, que compro-
barad que se cumplan los criterios de seleccion del
estudio y se encargara de concretar una cita para
explicar el estudio y en qué consistiria su participa-
cion en el mismo. Se dara un tiempo a los posibles
participantes para que lean la informacion acerca
del estudio y decidan si desean participar en el mis-
mo. Una vez aceptada la participacion en el estudio,
se concretaran de forma telefénica lugar y fecha del
grupo de discusién o la entrevista.
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Variables a estudio

Se recogeran las siguientes variables de estudio
en un formulario que rellenaran los participantes
(anexo 5), acerca de las caracteristicas de los cuida-
dores familiares:

e Edad: variable cuantitativa discreta.
e Sexo: variable cualitativa dicotdmica (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 persona con
patologia dual: variable cualitativa.

e Convivencia con el paciente: variable cualitativa
dicotdmica (si / no).

e Lugar de atencién del paciente: variable

cualitativa (CSM / CAID / ambos).

e Tiempo desde el diagndstico dual (afos): varia-
ble cuantitativa discreta.

Recogida de datos

Para la recogida de datos se van a emplear gru-
pos de discusion y entrevistas en profundidad.

Siguiendo las recomendaciones de la literatura
consultada, se formaran grupos de 8 a 12 partici-
pantes, que deberan ser desconocidos entre si y
de caracteristicas socio-culturales homogéneas. Se
proveera un ambiente permisivo y neutro para que
los integrantes de los grupos expresen con libertad
sus valores, emociones y sentimientos.

El nimero de grupos de discusion y entrevistas
no se establecera de antemano, sino que estara de-
terminado por la saturacion de la informacion, que
se alcanza cuando los datos obtenidos comienzan
a ser repetitivos y no aportan nada nuevo. Segun
las recomendaciones de la bibliografia consultada, lo
ideal seria realizar tres grupos de participantes cap-
tados en el CSM y otros tres grupos de participantes
captados en el CAID. Esto permitird conocer las ex-
pectativas de los familiares hacia los profesionales
de enfermeria de cada uno de los centros, que es
uno de los objetivos planteados en el estudio. Tam-
bién se tendra en cuenta la existencia de familiares
de pacientes atendidos en ambos recursos simulta-
neamente, que podran dar una vision diferente de la
asistencia recibida.

El investigador principal realizard una primera
pregunta, generadora del discurso, y dirigira las
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sesiones, mientras que modera el discurso, intervi-
niendo cuando este se desvie demasiado del tema
estudiado para asi asegurar que todos los temas de
interés son tratados y que todos los sujetos parti-
cipan. Existird un guion de los grupos de discusién
que recoja los temas a tratar (anexo 3). Como afir-
ma Morgan, es importante que los investigadores se
posicionen escuchando lo que las personas inmer-
sas en el fenomeno dicen sin influir con sus creen-
cias personales o realizar interpretaciones erréneas
(25). Los grupos de discusién seran grabados en so-
porte audiovisual, con el fin de captar los mensajes
verbales y no verbales de los participantes. En el
caso de que los participantes expresaran encontrar-
se mas cohibidos por las grabaciones audiovisua-
les, se realizarian solo en soporte de audio y seria
necesaria la presencia de un miembro del equipo
investigador que actle como observador y recoja el
lenguaje no verbal.

Se complementaran los grupos de discusion con
la realizacion de entrevistas individuales en profun-
didad a informantes clave. Los participantes de las
entrevistas se seleccionaran mediante muestreo in-
tencional, escogiendo a personas que se consideren
representativas del fendmeno de estudio o con casos
de méxima variacion. Las entrevistas seran semies-
tructuradas, inicidndose con una pregunta general
y abierta, generadora del discurso, y seguida por
preguntas basadas en los objetivos del estudio si no
surgen todos los temas que interesa abordar con la
primera. Se seguird un guién de las entrevistas, en
la que consten los temas a tratar durante la mis-
ma (anexo 4). Las entrevistas en profundidad seran
grabadas en su totalidad en soporte de audio, y el
entrevistador anotara también mensajes no verba-
les captados durante la realizacion de las mismas.

El lugar de realizacion de los grupos de discusién
y las entrevistas debe ser neutro para los partici-
pantes y los investigadores, por lo que se realizaran
en salas de reuniones alquiladas para ese fin, que
no dispongan de mensajes que puedan influir en
las respuestas de los participantes. Se ofrecera la
opcion de realizar las entrevistas individuales en el
domicilio de los participantes si estos tienen dificul-
tades para acudir a otro lugar, con el fin de facilitar
su asistencia.

Siguiendo las recomendaciones de la literatura
revisada, se estima una duracion de las entrevistas
grupales e individuales no mayor de 90 minutos. Es
importante avisar a los participantes cuando las en-
trevistas estén llegando a su fin, para que puedan
afadir algun aspecto que no se haya abordado. Por
ultimo se agradecerd a los sujetos su participacion
en el estudio.
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Analisis de datos

El proceso de investigacion cualitativa es circu-
lar, ya que la recogida de datos y el analisis de los
mismos se realizan de forma continua y simultanea.
Es importante realizar el analisis tras cada grupo
de discusién o entrevista, ya que aportara lineas de
discurso emergentes y permitira identificar el mo-
mento en que se alcanza la saturacion de los datos
(26). Rodriguez ha relacionado este proceso con el
desarrollo de competencias como la creatividad, el
analisis critico, la capacidad reflexiva y la visién ho-
listica de la investigacion (27).

Lo primero que debe realizarse es la preparacion
de los datos para el analisis. Los datos grabados en
las entrevistas grupales e individuales seran tran-
scritos literalmente en su totalidad al finalizar las
mismas. Para identificar los datos producidos por
cada participante de los grupos respetando la con-
fidencialidad, se otorgara un cddigo a cada uno de
ellos de la siguiente manera: GxFx (Grupo n® Fami-
liar n%). Se tomara la misma medida en las entrevis-
tas, que se codificaran ExFx (Entrevista n® Familiar
no).

Se empleara la herramienta informatica de so-
porte de analisis de textos Atlas ti 7.0 para facilitar
este proceso.

El analisis de contenido de los grupos de discu-
sion es mas complejo que el de las entrevistas in-
dividuales, ya que hay que considerar el efecto del
grupo en las respuestas individuales.

La validacion de los resultados obtenidos tras
el analisis del discurso se realizara por medio de la
triangulacion, las verificaciones externas y el pro-
ceso de reflexividad. De esta manera, se pretende
otorgar mayor veracidad a los datos obtenidos (22).

Se triangularan los métodos de recogida de da-
tos, con el empleo de grupos de discusion, entre-
vistas en profundidad y la toma de notas de campo.
Como indican Arantzamendi et al., la triangulacion
permite minimizar sesgos y obtener una vision mas
amplia y fiable de los resultados, y las diferencias
que aparecen pueden ser tan reveladoras como las
coincidencias (26).

La verificacién externa de la informacion se rea-
lizard mediante la presentacién de los resultados
obtenidos tras el analisis del discurso a los parti-
cipantes del estudio, con el fin de obtener retroa-
limentacidon y comprobar si se han comprendido
los significados subjetivos. Las contribuciones que
hagan se incluirdn en el analisis. También se pre-
sentaran los resultados a los profesionales que han
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participado en la captacién de los participantes, y
a los investigadores que intervengan en el estudio,
quienes podran corroborar la validez y credibilidad
del andlisis realizado.

El ejercicio de reflexividad es imprescindible en
los estudios cualitativos, en los que el investigador
debe reconocer la influencia que tiene sobre los re-
sultados del estudio, ya que es el instrumento prin-
cipal de recogida de datos y analisis de informacion.
Conocer las opiniones y creencias preconcebidas
del investigador tiene un efecto minimizador de las
repercusiones que estas tienen en los resultados,
otorgando mayor credibilidad al estudio.

Consideraciones éticas

Este proyecto respetara los principios éticos de
investigacion; autonomia, beneficencia y justicia.
Esto se asegurara a través de las siguientes medi-
das:

El proyecto deberd obtener la aprobacion por
parte del comité ético correspondiente como paso
previo a la realizacion del estudio. Se asegurara que
los derechos y libertades de los sujetos en estudio
sea respetada, al igual que la confidencialidad en sus
datos, teniendo en cuenta el Real Decreto 994/1999
del 11 de Junio, la Ley Organica 15/1999 del 13
de Diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter
Personal y la Declaracion de Helsinki. Asimismo, se
asegurara la confidencialidad de las grabaciones y el
anonimato de los participantes. Las transcripciones
de las entrevistas se mantendran en un solo dis-
positivo, teniendo acceso al mismo Unicamente el
equipo investigador.

Se tendra en cuenta la Ley 41/2002, de 14 de
noviembre, que regula el derecho a la informacion
del usuario y al consentimiento informado. Se pedi-
ra un consentimiento informado escrito para la par-
ticipacidon en el estudio, en el cual se informara de
los objetivos del estudio y del caracter voluntario
de la participacién en el mismo, con posibilidad de
abandonar el estudio en cualquier momento sin que
ello tenga consecuencias.

Los participantes seran elegidos para formar par-
te del estudio en base a los objetivos y a los criterios
de seleccion del mismo.

Limitaciones del estudio

Dada la naturaleza cualitativa de este estudio,
los resultados producidos no son extrapolables a
otras poblaciones de caracteristicas diferentes a la
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estudiada, pero la adecuada descripcién del contex-
to de estudio permitird que se puedan transferir a
escenarios parecidos (26). Como indican Arantza-
mendi et al. (26), el uso de la triangulacion contri-
buira a aumentar la validez interna, otorgando a los
datos obtenidos un alto valor social y sanitario en el
contexto en el que se han producido.

Las debilidades descritas en la bibliografia para
los grupos de discusién se relacionan con la difi-
cultad de abordar temas delicados, la tendencia a
tomar actitudes extremas después de la discusién
grupal de algunos participantes, y la posibilidad de
interrumpir puntos importantes para el discurso al
moderar las sesiones (26). Por medio de las entre-
vistas individuales en profundidad se pretende sol-
ventar algunas de ellas.

También hay que considerar la posible dificultad
para captar a los participantes, debido a las exis-
tentes dificultades diagnoésticas de los pacientes con
patologia dual, ya que este término no esta recogido
en las clasificaciones oficiales (DSM-5y CIE-10), y es
una entidad clinica que requiere conocimientos es-
pecificos que no son solo la suma de conocimientos
de ambos trastornos. Sin embargo, ha de tenerse en
cuenta que al tratarse de un estudio cualitativo, no
se persigue la representatividad de los participantes
en el fendomeno de estudio, sino la profundizacién en
las experiencias de los participantes.

Difusion de los resultados

Los resultados de este estudio seran difundidos
a través de revistas especializadas nacionales e in-
ternacionales, y se adaptaran para su presentacion
oral en encuentros profesionales y congresos.

Se presentaran las recomendaciones basadas en
los resultados de este estudio a los profesionales
socio-sanitarios de Salud Mental y Drogodependen-
cias. Estas recomendaciones podran ser empleadas
en el contexto en el que se ha realizado el estudio,
con el fin de permitir a los profesionales conocer las
necesidades de los familiares de pacientes con pato-
logia dual desde su perspectiva.

CRONOGRAMA
1. Acercamiento al campo (6 meses)

e Peticion de los permisos éticos a la institucion
correspondiente.

e Informacion a los profesionales socio-sanita-
rios del CAID y el CSM de Leganés acerca del
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objetivo del estudio y quiénes pueden ser suje-
tos del mismo.

e Seleccion y reclutamiento de participantes.
2. Recogida y analisis de los datos (10 meses)

e Realizacion y grabacion de grupos de discusion y
reclutamiento de informantes clave.

e Realizacién y grabacidon de las entrevistas en
profundidad a informantes clave.

e Transcripcion de las entrevistas grupales e indi-
viduales.

e Analisis de datos, tanto del discurso, mediante
la herramienta informatica de soporte al analisis
de textos Atlas ti 7.0, como de las anotaciones
de campo y otros aspectos de comunicacion no
verbal detectados por el equipo investigador.

3. Verificacidn de los resultados (3 meses)

e Presentacion de los resultados del analisis preli-
minar a los participantes, investigadores y pro-
fesionales sanitarios, con el fin de verificar los
resultados.

4. Elaboracion y divulgacion de los resultados (5
meses)

e Redaccion del informe final del estudio.

e Difusion de los resultados en diferentes medios
y ambitos, como revistas cientificas y congre-
Sos.

PRESUPUESTO

Contratacién para la ayuda a la transcripcién de las
entrevistas: 2.000 € (60 € por hora)

1 Videocamara: 200 €
1 grabadora digital: 50€
Material fungible: 100 €

Alquiler sala de reuniones para realizar grupos de
discusion y entrevistas: 500 € (15 € por hora)

Ordenador portatil: 400 €

Licencia comercial para un solo usuario Software in-
formatico atlas ti 7.0: 1.725 €

Inscripcidn, viaje y alojamiento para congresos na-
cionales e internacionales de Salud Mental y patolo-
gia dual: 1000 €

TOTAL GASTOS: 5.975 €
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RELEVANCIA CIENTIFICA Y SOCIOSANITARIA

Este estudio es relevante en las areas de Salud
Mental y drogodependencias, ya que en ambas redes
se observa con frecuencia el fendmeno de patologia
dual. Estos pacientes presentan mayores dificulta-
des a nivel social, médico y legal, segln senalan los
estudios realizados hasta la fecha, por lo que uno
de los pilares fundamentales en su tratamiento es
el apoyo familiar.

En el contexto espafiol no existen investigaciones
disponibles acerca de este fendmeno, por lo que se
considera relevante realizar este estudio en nues-
tro medio. Los resultados de este estudio nos per-
mitirian conocer las necesidades que perciben los
familiares de personas con patologia dual, para asi
incluir en los planes de cuidados estrategias para
satisfacerlas y reflexionar sobre la importancia de
una atencion personalizada e integral de enferme-
ria.
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ANEXO 1

HOJA INFORMATIVA DEL ESTUDIO
Nombre del proyecto: NECESIDADES DE LOS FAMILIARES DE PERSONAS CON PATOLOGIA DUAL

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 patologia dual. Para ello se van a realizar entrevistas grupales en las que se tratan los temas propues-
tos por el investigador, y puede que también sea necesaria su participacion en entrevistas individuales.
La duracion 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 interpretacion. El interés de este
estudio se centra en conocer las necesidades que tienen los familiares de personas con trastorno mental
y consumo de drogas (patologia dual) en relacion 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 algiin 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 dafio, debe
saber que tiene libertad para retirarse en cualquier momento sin que ello suponga ninguna consecuencia.

Compromiso sobre confidencialidad:

El tratamiento, la comunicacién y la cesién de los datos de caracter personal de todos los sujetos partici-
pantes se ajustara a lo dispuesto en la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre de proteccidén 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 inves-
tigador principal del estudio. Sus datos personales no se van a utilizar en ningln caso, empleandose medi-
das, 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: NECESIDADES DE LOS FAMILIARES DE PERSONAS CON PATOLOGIA DUAL

Investigador principal:

Yo, confirmo que mis datos son correctos y declaro que:

e Entiendo que se me ha solicitado participar en un estudio de investigacion.

e He recibido y leido la hoja de informacién adjunta.

e Entiendo los beneficios y riesgos de formar parte del estudio.

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

e Entiendo que soy libre de retirarme del estudio en cualquier momento y sin dar explicaciones.
e Se me ha explicado el tema de la confidencialidad de la informacion.

e Entiendo quién tendra acceso a mis grabaciones.

Este estudio me fue explicado por:

Estoy de acuerdo en participar en el estudio. Estoy de acuerdo en ser entrevistado/a para los propdsitos
descritos en la carta de informacién. Entiendo que mi nombre no sera asociado con las grabaciones.

(Firma del participante) (Fecha) (Nombre y apellidos)

Creo que la persona que ha firmado esta hoja entiende que esta participando en este estudio y volun-
tariamente expresa su conformidad:

(Firma del investigador) (Fecha) (Nombre y apellidos)
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ANEXO 3

Va

GUIA DE LOS GRUPOS DE DISCUSION

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

- Pregunta generadora: ¢Qué necesidades detectan como cuidadores de un familiar con un trastorno
mental y consumo de sustancias?

- Temas a abordar a lo largo de la entrevista:
e Principales preocupaciones expresadas por los familiares en relacién al cuidado del paciente.
e Percepcidn de recursos personales.

e Satisfaccion con los recursos que atienden a su familiar. Se diferenciara entre los grupos atendidos
en CSM y CAID.

¢ Expectativas que tienen acerca de los profesionales socio-sanitarios que les atienden. Se diferenciara
entre los grupos atendidos en CSM y CAID.

e Apoyo social que perciben.
e Acompafiamiento al familiar.

e Repercusiones en su vida derivadas del cuidado.

ANEXO 4

,

GUIA DE LAS ENTREVISTAS INDIVIDUALES

Pregunta generadora: ¢Como considera que es el apoyo que presta a su familiar enfermo y cudles 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, éhan variado los siguientes aspectos?
e Satisfaccidn con la atencion 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

Edad: afos.
Sexo: Varéon [] Mujer |
Ocupacion:

Nivel de estudios:
] sin estudios
[] Primarios (Graduado escolar)
[ sSecundarios (Formacion profesional / bachillerato)

[ Universitarios

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

Convivencia con el paciente:  Si [] No [

Lugar de atencion de su familiar:

csm ] CAID [] Ambos ]

Tiempo ocurrido desde el diagndstico dual: afios. =
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