FUNDACIO
UNIVERSITARIA
DEL BAGES

|mpacte del TDAH en la familia en

I'etapa de I'adolescencia

Alumnes: Daniel Gomez Mateu
Ivet Llobet Fuentes

Tutora: Ester Arimon Pages
Assignatura: TFG 2016-17

FUB Manresa

32



index

R SUIM L et e e e naans 2
Y 015 1 =T 2
INtroducCi® i JUSHIfICACIO ........veeieiiei e 4
(@] o] [=Tox 11 ST PP P PP 5
1Y =T (o (=0 g o P UPUPPPPPPPPRPRR 6
1Y/ 1=] oo (o] (oo | - SRR 14
TIPUS € TISSENY ...t e e e et e e e e e e e e aaeees 14
PartiCIPANTS. ... e 15
1Y 10 1S3 =] o 15
Tecniques de recollida de dades ............ueeiiiiiiiiiieiieieee e 16
ANALIST dE AAES .....uviiiii e 19
Consideracions etiques i legals. .........ccoooeeiiiiii e 20
Procediment de I'eStudi ..........oouueiiiiiiiiiiii 22
Limitacions del @StUdi ...........oooviiiiiiiiiiiiee e 23
RECUISOS ... e 24
LO1 (0] o]0 [ =1 1 1 [- BRI 25
Aplicabilitat de Festudi ...........ueiiiiiii e 27
Pla de difUSIO ........eveiiiiiii i 27
CONCIUSIONS ...t e et e e e e e et e e e e e eetba e e eaeees 29
BIDHOGrafia.......coevieeiiii e 31
ANNEXES ...ttt ettt e e e e et e e e et e e e e e e e e raa e anaaaaae 35
Annex 1: Distribucié territorial de la renta familiar disponible per capita
2000-2005 ...ttt ———————————————————————— 35
ANNEX 2: ENIFEVISTA ...uiieeeeiiiie et e e e e e et e e e eeaannas 36
Annex 3: Sol-licitud d’aprovacié a comité d’etica. (UManresa).................. 38
Annex 4: Sol-licitud d’intervenci6 al CSMIJ Districtes Les Corts i Sarria-St.
12T 7= ] SRS 40
Annex 5: Sol-licitud d’intervencié al CSMIJ Districtes Gracia i St. Andreu 41
Annex 6: Consentiment informat i proteccion de dades.............cc..cceveee. 42



Resum

El Trastorn Mental per Déficit d’Atencié amb o sense Hiperactivitat (TDAH),
constitueix un greu problema de salut a nivell mundial per la seva alta
prevalenca, morbiditat i costos sanitaris. El diagnostic del TDAH té un gran
impacte en la vida dels pares del nen, perd0 en el cas de l'etapa de
'adolescéncia és on pot causar un impacte molt més elevat ja que la suma
de factors es potencien entre si amb el risc de que causin més danys. Aquest
projecte es realitza amb finalitat de descriure quina és I'afectacio de la familia
amb un fill adolescent amb TDAH en les edats de 131 17 anys . Saber quina
és la vivencia dels pares que tenen un fill amb TDAH, coneixer els principals
problemes que presenten els pares en el nucli familiar, i I'existéncia de
limitacions dels pares en I'ambit extrafamiliar. Es un estudi qualitatiu de
caracter fenomenologic i de tipus descriptiu. El disseny qualitatiu ens
proporciona flexibilitat per adaptar-nos al que estudiem mentre que alhora fem
una recollida de dades. La unitat de mostreig es fara als CSMIJ dels barris de
St. Andreu i Sarria de Barcelona amb una mostra de 8 adolescents nois
diagnosticats de TDAH durant el periode d’estudi del 1 de Gener de 2018 i el
31 de Desembre del 2018. Els adolescents seran seleccionats amb un
mostreig no probabilistic a criteri o intencional. Les dades s’obtenen a partir
d’entrevistes grupals, grups focals i observacions durant el temps de recollida

d’informacio.

Paraules Clau: TDAH, familia, impacte, fenomenologic, adolescéncia.

Abstract

Mental Disorder or Attention Deficit Hyperactivity Disorder (ADHD) is a serious
health problem worldwide due to its high prevalence, morbidity and health care
costs. The diagnosis of ADHD has a big impact on the lives of the child's

parents, but in the case of adolescence where it cause a hight impact as the



sum of each other factors enhance the risk they cause more damage. This
project is done in order to describe what is the involvement of the family with
a teenage son with ADHD in ages of 13 and 17 years. Know the experience of
parents who have a child with ADHD, know the main problems presented by
parents in the family, and limitations of parents in the outside the familiar area.
It is a qualitative study of phenomenological and descriptive character. The
qualitative design provides flexibility to adapt to the study while at the same
time data collection. The sampling unit will CSMIJ the neighborhood of Sarria
and St. Andreu in Barcelona and a sample of eight adolescent boys diagnosed
with ADHD during the study period from 1 January 2018 and 31 December
2018. Teenagers will be selected with no probability sampling criteria or
intentional. The data obtained from group interviews, focus groups and
observations during the time of data collection.

Keywords: ADHD, family, impact, phenomenological, adolescence.



Introduccid i justificacio

Segons la Organitzaci6 Mundial de la Salut (OMS) i la United Nations
International Children’s (UNICEF) actualment el 20% de la poblacio
adolescent d’arreu del moén pateix un trastorn mental o de comportament. Per
fer-nos una idea, una de cada quatre persones residents a Europa
desenvoluparan al llarg de la seva vida un trastorn de salut mental. Des de la
OMS puntualitzen que la mitat d’aquests trastorns seran manifestats abans
dels 14 anys. Es aleshores quan es parla d’'una poblacié adolescent amb molt
de risc de patir discapacitats en un futur si es fa un mal abordatge d’aquest

trastorn mental o directament no es fa (1,2).

Segons Piaget (3), s’entén 'adolescéncia com una 'etapa de transicié entre
la infancia i 'edat adulta, que compren entre les edats de 13 a 18 anys. Una
etapa reconeguda com una fase critica del cicle vital del huma, que sovint es
presenta amb preocupacio i controversia per als pares i educadors. Aleshores,
€s en aquesta transicio quan el nen/a aprén a decidir per a ell mateix, ja que
es veura obligat a adaptar-se a nombrosos canvis: canvis corporals junt amb
canvia del desenvolupament cognitiu que, en una linia seguint la normalitat,
I'adolescent s’ha de saber adaptar, és a dir, a ser resilient. Es, aleshores, un
periode que requereix, per entendre’l, una visi®6 biopsicosocial del

’adolescent.

Com a totes les etapes de la vida, en 'adolescent també hi ha problemes de
salut, i sbn, els problemes de salut mental els que tenen un impacte més
important, i no només en el propi individu que la pateix, sin6 en la familia, en
la societat i de forma economica. Tenint en compte els percentatges
esmentats anteriorment, el tema ha estat escollit degut a la gran dificultat que
troben moltes de les families dels adolescents a I'hora d’afrontar el fet que el
seu fill/a pateix un trastorn i de la falta d’instruments i recursos que s’hi troben
en l'actual atenci6 sanitaria. Coneixent com se senten els adolescents quan
pateixen un trastorn mental, aixi com també les seves families, podem

aprofundir en les necessitats (3,4).



Creiem que el fet de poder donar respostes amb aquest estudi ens suposaria
un ajut dels molts que calen a I'hora d’ajudar a I'adolescent a afrontar el seu
trastorn mental, com a millorar els recursos com a infermers de salut mental

cap a les families.

També cal esmentar que ajudaria en la sensibilitzacié cap al col-lectiu afectat

per I'estigma que suposa patir un trastorn d’aquest tipus.

Objectius

0 Obijectiu principal:

Conéixer I'afectacié de la familia amb un fill adolescent amb TDAH en les
edats de 13, 17 anys usuaris del CSMIJ dels barris de Sarria i St. Andreu de

Barcelona.

0 Objectius especifics
Coneixer la vivéncia dels pares amb un fill/a adolescent que pateix un TDAH

Coneixer el principals problemes dels pares dins el nucli familiar quan el seu
fillla pateix un TDAH

Conéixer si existeixen limitacions dels pares en I'ambit extrafamiliar quan el

seu fill/a pateix un TDAH

Determinar si el nivell socioecondmic de la familia condiciona I'evolucié del
TDAH de 'adolescent.



Marc teoric

Segons la OMS s’entén per Salut Mental, “estado de bienestar en el cual el
individuo es consciente de sus propias capacidades, puede afrontar las
tensiones normales de la vida, puede trabajar de forma productiva y fructifera

y es capaz de hacer una contribucion a su comunidad...” (5).

Quan aquest estat de benestar s’altera en alguna de les seves capacitats hi
ha un trastorn. Aleshores, s’entén segons la OMS , per trastorn mental: “En
general, se caracterizan por una combinacio de alteraciones del pensamiento,
la percepcion, las emociones, la conducta y las relaciones con los demas”. Es
a dir, alteracions en tots els procediments afectius i cognitius del
desenvolupament de la persona i que es reflecteixen en dificultats per raonar,
alteracions del comportament, dificultats per entendre la realitat i adaptar-se a

les situacions de la vida diaria (1).

S’objectiva el TDAH en el Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorder, (DSM-V) (6) com a un trastorn neurobiologic de caracter cronic i
simptomaticament evolutiu que es caracteritza, principalment, per la dificultat
de mantenir I'atencioé davant d’activitats junt amb una falta de control sobre si

mateix, i de control d'impulsos.
Existeixen tres tipus: TDA, TDAH i combinat (7).

. TDA o trastorn per deéficit d’atencié involucra la falta d’atencio i
concentracié, i un comportament de distraccid. Els nens que el pateixen no
sén excessivament moguts ni interrompen les classes, i sovint son etiquetats
de vagues i irresponsables. Es caracteritzen per distreure’s facilment, cometre
errors per ser imprudents, no portar la feina académica al dia, confusions i

falta de memoria.

. TDAH o trastorn per déficit d’atencié i hiperactivitat engloba la elevada
falta d’atencid i concentracié i la hiperactivitat. Aquests simptomes s'’inicien
en la infancia. Es un perfil molt inquiet, verborreics, a vegades agressius i

sovint presenten dificultats per establir relacions socials (fet que en la



adolescéncia pot ser una problematica significativa si no es treballa des de la

infancia).

. Combinat: Combina caracteristiques dels dos, sumant-hi la impulsivitat.

Qualsevol dels tres tipus és detectat més comunament a la infancia, entre els
05 anys, i se'n potencien els efectes en I'adolescéncia, on també apareixen

trastorns de conducta i ansietat (8).

Un dels primers autors en estudiar I'adolescéncia va ser Piaget (9), i la
defineix com una etapa de transicié entre la infancia i I'edat adulta, que
compren entre les edats de 13 a 18 anys, essent aixi una transicié molt
dinamica iniciada per la pubertat amb canvis fisics i psicologics,
d’experimentar diferents rols, de despersonalitzacio, de sentir-se, a vegades,
estrany en si mateix, pero sobretot de vulnerabilitat de l'individu envers la
fortalesa psiquica que encara ha d’assolir. Una etapa on I'adolescent busca
en ell mateix la seva propia identitat, i aquesta es va adquirint a mesura que
un mateix s’autoconeix. Aixd succeeix quan el noi/a s’afronta dia a dia amb
els petits reptes que se li presenten i que per resoldre’ls haura de prendre
unes decisions i/o fer unes accions amb la finalitat de que siguin coherents
entre si. Aixi dissenya un estil de ser propi i un rol que el definira entre els
altres. Aquesta capacitat de adaptar-se i superar els problemes és

anomenada: resiliencia (9,10).

Va ser un autor rellevant demostrant la seva teoria del desenvolupament
cognitiu, i les diferents etapes de la maduracio de la ment, entre els anys 1930
a 1960 pero, si fem una visié actual de la societat, tal i com explica I'autora M.
Ara Comin (11), veiem que la etapa de [l'adolescéncia ha canviat
significativament. L’autora visiona I'adolescencia des de la societat occidental
com a un moment crucial en la vida del ésser huma, en la que conviu una
vivéncia en comu: el sentiment de crisi i de canvi. Aquesta etapa comenca als
11 - 12 anys i no conclou fins que lindividu aconsegueix la suficient

independéncia economica (aproximadament als 25 anys) per no haver de



dependre dels progenitors. Qualsevol canvi suposa una pérdua, i en aquest

cas es perd la posicié de nen i es va adquirint la de adult.

L’adolescent amb TDAH es troba en una época en la que a més a més dels
canvis de la propia adolescencia, ha de prendre decisions que repercutira de

forma personal, académica i professionalment en el seu futur (11).

El TDAH, pot presentar simptomes que poden semblar adequats del

comportament per a I'edat, perd el TDAH els empitjora i els fa recurrents (12).

Aquests simptomes poden ser:

. Distreure’s facilment i oblidar-se de coses amb freqiiéncia.

. Canviar rapidament d’'una activitat a una altre.

. Presentar problemes per seguir instruccions.

. Fantasiejar o somiar desperts freqientment.

. Presentar problemes per finalitzar les tasques de I'escola .

. Perdre coses de manera frequent.

. Es presenten inquiets i impacients.

. Parlar sense parar (verborrea), inclis interrompent conversacions o
classes.

. Tocar tot el que veuen.

. Poden presentar problemes per controlar les emocions.

El TDAH, a nivell Espanyol segons la Fundacié CADAH, es pot tractar de

manera medicinal, terapéutica-conductual i combinant ambdds (12).

. Tractament farmacologic: Respon el 58% dels adolescents que
pateixen TDAH.

. Terapia cognitiva-conductual: Respon el 34% dels adolescents que
pateixen TDAH .



. Tractament multimodal: Respon el 68% dels adolescents que pateixen
TDAH.

A causa dels comportaments disfuncionals del noi/a davant un TDAH
'impacte més directe se I'endu la familia afectant el clima familiar, ja que
conviure amb aquest trastorn, significa conviure permanentment amb
dificultats (13).

Segons l'article Attention-Deficit/Hyperactivity Disorder (14).els fills
descendents de pares amb TDAH tenen 10 vegades més de desenvolupar el
trastorn. Aquest percentatge afirma que tots els progenitors desenvolupin la
malaltia sind existeix la possibilitat de desenvolupar-la. A diferéncia de I'autor
anterior, la fundacié CADAH, fa émfasi que aquesta probabilitat disminueix en

8,2 vegades més de poder patir el trastorn mental.

Referent a fills bessons, tenint un grau d’heretabilitat del 70-80% de la
variancia fenotipica es pot atribuir als factors genétics. Ambdds estudis,
demostren que els gens que codifiquen els receptors dels transportadors dels
sistemes de neurotransmissors catecolaminergics i serotoninérgics, son els

quals intervenen crucialment en aquest trastorn (12-14).

Els factors neuroquimics sén descrits com a origen de les disfuncions de
comportament, cognitives i emocionals atribuides al TDAH i amb un
desequilibri en el desenvolupament del cortex pre-frontal, els ganglis basals i
les connexions fronto-estriades que provoquen interferencies en el sistema
executiu del cervell i dels mecanismes d’inhibicié i d’autocontrol. Alhora, el
desequilibri dels neurotransmissors de la dopamina i la noradrenalina, els
encarregats de la correcta comunicacioé entre neurones, fa que s’irregularitzi
el transport de substancies quimiques que transporten la informacid. Aixo crea
un deficit que genera problemes en diferents zones del cervell: el cortex pre-
frontal, el cOs callos, i els ganglis basals alterant el funcionament de les
funcions executives encarregades de planificar, regular la conducta, dirigir el

focus d’atencio, organitzar i inhibir estimuls (14).



En principi, 'autor A.Icart (15), i I'article Attention-Deficit/Hyperactivity Disorder
(14), coincideixen que no existeix una unica causa que provoqui I'aparicié del
TDAH.

L’associacio de TDAH de Catalunya diu que cal valorar cada usuari de manera
individualitzada, tenint en compte també ela factors ambientals, tot i que no
son els precipitants del trastorn, que els descriu com a possibles causes del
trastorn: naixement prematur, baix pes al néixer, consum de tabac i alcohol
durant I'embaras, drogodependéncies durant I'embaras i [I'adversitat

psicosocial (16).

En l'article Attention-Deficit/Hyperactivity Disorder (14) afirma que no existeix

una relacio directa causa efecte entre les variables descrites .

L’estudi “El TDAH no és un trastorn del comportament sind6 una maduracio
deficient del cervell “ (17), és el més recent publicat enguany sobre el trastorn
del TDAH. S’ha dut a terme al Hospital de la Vall d’Hebron en el que hi van
participar un total de 3.242 persones entre les edats de 4 i 63 anys, dels quals
1713 patien TDAH i 1529 no tenien cap trastorn. El Dr. Josep Antoni Ramos-
Quiroga explica que "...L'estudi posa de manifest clarament que el TDAH és
un trastorn del cervell, amb estructures que no estan funcionant correctament
i que s6n més petites. L'altre, aquest retard de la maduracid, perqué les
persones amb TDAH no assoleixen la conducta de control de la seva
hiperactivitat, la inestabilitat emocional que tenen, precisament perqué
aquestes estructures estan alterades...." , "...Aix0 ha de permetre que les
persones que pateixen TDAH, les families que estan lluitant cada dia amb el
TDAMH, tinguin un clar reconeixement i que ningl posi més en questionant si

aixo existeix o si és una invencio. El TDAH és un trastorn del cervell...".

L’estudi s’ha publicat a la revista The Lancet, perdo aquesta informacio ha
hagut de ser extreta de la Corporacié Catalana de Mitjans Audiovisuals per la
dificultat d’accedir al article original de la revista (17).
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Segons el Centre de Terminologia defineix comorbiditat com “La coincidéncia
en una persona d’un o0 més problemes de salut cronics addicionals a un altre
problema de salut, sovint també cronic, que es considera principal o que és
I'objecte d’estudi (18).

Aixi doncs, a nivell d’Espanya (19) la comorbiditat del TDAH en l'adolescent

la podem classificar:

. Els trastorns socio-emocionals, que ocupen el 20-45% dels
adolescents; els simptomes que presenten sén ansietat, fobies, problemes

socials i d’autoestima

. Els trastorns de 'humor en un 20-30% i s’objectiva bipolaritat i

depressio.

Dins dels trastorns de conducta: el tipus dissocial presenta el 60% dels
adolescents d’Espanya mentre que 'oposicionista-desafiant el forma el 40%.
Actualment apareix un trastorn per Us de substancies que afecta en un 30% i
el el trastorn per addicci6 a les noves tecnologies, que afecta al 50% (19).

Tant en nens com en adolescents, la evolucid del TDAH esta estretament

lligada amb el comportament de la familia, és a dir, els pares (15).

Segons l'article “Familial impact of children with the combined subtype of
attention deficit hypetactivity disorder: the effects of assosciated behavioural
disorders” (20) pot ser dificil diagnosticar un nen de TDAH per que el
simptomes poden ser els tipics per la edat i sovint es necessita temps i
observacié per poder avaluar fins quin punt els problemes que presenta

interfereixen en el seu dia a dia per poder diagnosticar-lo.

En el cas dels adolescents, TDAH pot ser una gran dificultat. La seva
impulsivitat, les seves distraccions i a vegades els problemes per controlar les
emocions els poden fer passar mals moments, com fer-los particips de
conductes de risc. Aquesta etapa és delicada per al adolescent mateix pero
també per els pares, ja que I'atencié continua que suposa, crea una tensio
que el propi adolescent no la viu, sin6 que la viuen els pares. Les

caracteristiques del adolescent i el context actuen com a tandem (6,15).
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L’article “Familial impact of children with the combined subtype of attention
deficit” (21), descriu que en el procés de desenvolupament del adolescent, es
produeix una interacci0 entre les caracteristiques del mateix i les
caracteristiques ambientals (ambit social i familiar). Aixi doncs existeix una
predisposicié biologica especifica de cada subjecte que el fa vulnerable a

desenvolupar a unes patologies especifiques (20).

Tenint en compte el temperament, els nens/es i adolescents es poden
diferenciar en “facils” o “dificils”. Respectivament, els primers sén aquells que
tenen un humor positiu, que s’adapten amb facilitat als canvis i que mantenen
reaccions de baixa intensitat front a estimuls nous. En canvi, els segons
tendeixen a exterioritzar les dificultats conductuals i a portar-les a terme amb
facilitat, aquests solen ser irritables amb conductes com per exemple
“rabietes”, d’agressivitat, dificultats en I'adquisicié de rutines i per adaptar-se
als canvis. Tots aquest factors afecten als pares i poden crear un clima
d’'inseguretat aixi com trobar dificultats importants alhora d’exercir el control

de les conductes de I'adolescent (21).

Cal clarificar que les variables ambientals poden considerar-se com variables
de risc si augmenten la probabilitat de I'aparicié dels trastorns i com a variables

de proteccio si en disminueixen I'impacte (21).

En els estudis “Factores familiares y neuropsicologicos: implicaciones en los
problemas de conducta y sociales de nifios con TDAH” (24) i “ Analisi del
contexto familiar en nifos con TDAH” (22) de la Universitat de Valéncia,
descriuen: que la simptomatologia que defineix el TDAH dificulta que els pares
puguin educar als seus fills amb éxit, en consequéncia apareixen sentiments
de frustracid, culpabilitat, estres, baixa autoestima i insatisfaccié amb el seu

rol parental.

Segons MCLaughin i Harrison (23), aquest pares afectats per aquest trastorn,
es consideren menys competents en el desenvolupament del seu paper com
a pares i valoren que la seva qualitat de vida és poc satisfactoria. A més quan

es comparen amb pares amb fills sense TDAH se senten més deprimits i

12



consideren que la seva funcié com a pares els limita i condiciona en gran

mesura pel que fa referencia en quan a temps personal.

Bullard (1997) (25), va publicar un estudi que per mitja d’'un analisi qualitatiu
va estudiar les percepcions que tenien els pares amb fills/es amb TDAH i
'impacte que aquest els ocasionava. Les conclusions d’aquest autor es tenen

en compte en I'estudi de la Universitat de Valencia (22).

El mateix autor, en el seu estudi qualitatiu, va obtenir com a conclusions que
les principals preocupacions per no saber com actuar davant del seu fill/a eren:
el comportament imprevisible davant una conducta problematica, alteracions
en les relacions matrimonials, aillament social dels pares (menys visites a
casa i a fora per els problemes de conducta del nen/a i el nivell de demandes
que presenta), les dificultats a I'escola (relacié amb el mestre, exigéncia d’'una
major supervisié dels deures escolars), sentiments emocionals de frustracio,
culpa, desesperacio i esgotament, i dilemes de la medicacio (per trobar la dosi
ajustada) (25).

En el segon estudi de la Universitat de Valéncia, es va concloure que el 100%
dels pares coincidien que la relacié amb el seu fill/a els resultava molt més
dificil que amb qualsevol nen de la seva edat que no patis TDAH. Aixi com els
simptomes de estres, impossibilitat de controlar al fill/a, de ser mals pares,
augment dels enfrontaments matrimonials a causa del fill/a i restriccions de la
vida social (24 - 26).

Referent a la situacio socioecondmica, 'Estudi “Determinantes Sociales de la
Salut; su Relevancia en el Abrodaje de los Problemas de Salut Mental Infantil.
El Caso del TDAH” (27), compara les condicions socioeconomiques en les
que viuen les families, observant com aquesta variable afecta al
desenvolupament de la conducta del nen i plasma les diferencies que
existeixen segons el nivell economic familiar. Aquest estudi és util
per respondre l'objectiu secundari i és extrapolable en les families dels

adolescents.
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Metodologia

Tipus de disseny

Per la practica del projecte de fi de grau, es fara servir un estudi qualitatiu
fenomenologic de tipus descriptiu ja que es pretén tractar des de la

perspectiva holistica la familia.

El disseny qualitatiu ens proporciona flexibilitat i elasticitat, es a dir, ens ajuda
a adaptar-nos al que descobrim mentre que alhora fem una recollida de dades.
A més a més l'investigador pot veure I'escenari i les persones des d’'una visié
més holistica i considerats com un tot i no com a variables. Les persones son
estudiades en el seu context sense sotmetre als participants a distorsions ni
controls experimentals. Es de gran importancia entendre la realitat tal com els
subjectes I'experimenten. Juntament amb la fenomenologia, que aquesta ens
aporta I'esséncia de I'experiéncia dels subjectes, es a dir, la seva experiéncia
individual des del seu punt de vista sén I'estratégia més adequada a I'hora

d’enfocar els nostres objectius d’estudi (28)

Amb aquest projecte volem conéixer com se sent la familia, davant el seu fill/a
adolescent amb TDAH, i com repercuteix en el seu dia a dia. Es pretén
plasmar la realitat, descriure-la, comprendre-la i extreure’n I'esséncia de les

experiéncies viscudes (29).
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Participants

Els participants son els pares dels adolescents d’edats de 13 i 17 anys usuaris
del CSMIJ dels barris de Sarria i Poble nou de Barcelona en el periode de
temps d’entre el 1 de gener de 2018 i el 31 de desembre de 2018.

L’edat d’inici de 13 anys ha sigut escollida en base a I'autora M.Ara Comin
(11), que fa émfasi en la prematura adolescéncia que es viu actualment. El
limit dels 17 anys ha sigut escollit per que I'adolescent encara roman sota la
tutoria dels seus pares.

L’eleccié d’aquests dos barris contraposa nivells socioeconomics diferents
segons el Departament d’Estadistica de '’Ajuntament de Barcelona [annex1]
en el que es mostra els diferents nivells de renta familiar disponible per capita
de la ciutat. Essent aixi el barri de Sarria-Sant Gervasi mostra els valors
economics meés elevats de la ciutat mentre que el barri de Sant Andreu és el
segon amb els nivells economics més baixos. Amb aquestes dades es pretén
respondre a I'objectiu plantejat en el que es questiona si els nivells economics
creen diferéncies en quan a 'acompanyament de la familia a 'adolescent amb
TDAH (30).

Mostreig

El nombre de participants seran els pares dels 8 adolescents escollits en total,
dividits en dos grups de 4 a cada barri. En cada grup hi entrara el nucli familiar,
format pels individus que viuen sota el mateix sostre. Aquest fet es basa en
I'article de A.lcart (15), entenent que ens trobem davant una societat on el
model familiar ha canviat substancialment de manera que passem de la
familia tradicional a families reconstruides, constituides pel mateix sexe o
monoparentals. Per aquest motiu el treball s’adaptara entenent per familia als
individus que dormin sota el mateix sostre.

El mostreig sera a criteri o intencional ja que seleccionarem a aquells
subjectes que considerem més idonis per formar la mostra (29).

La unitat de mostreig del projecte sera als CSMIJ dels districtes Les Corts i

Sarria-St. Gervasi; i districtes Gracia i St. Andreu de la ciutat de Barcelona.
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S’ha escollit aquests dos districtes per la diferencia de poder adquisitiu que
s’objectiva en les taules de renda familiar del ajuntament de Barcelona
[annex1].

La unitat d’analisis son les families dels adolescents residents en les barriades
de Sarria i St. Andreu, amb el fill/a diagnosticat de TDAH que tinguin en el
moment de I'estudi les edats de 13 i 17 anys entre el 1 de gener de 2018 i el
31 de desembre de 2018. S’ha escollit aquesta franja d’edat basant-nos en la
manera d’entendre 'adolescent de I'autora M.Ara Comin (11).

Per obtenir una bona representacié de la poblacid, seleccionarem a 4
adolescents de cada batrri i els seus progenitors. La finalitat és arribar en un

any a la saturacio teorica.

Criteris d’exclusio:
e Pares no entenguin lI'idioma o que hi hagi dificultat per entendre’l (catala
o castella).
e Que existeixin problemes de comunicacié
e Tots els pares que el seu coeficient intel-lectual dificulti la comprensié i
comunicacio.
e Tots els pares que pateixin un trastorn mental i que aquest en dificulti

la comprensié i comunicacio.
Tecniques de recollida de dades

S'utilitzaran les técniques de recollida de dades seguents:

« Entrevistes estructurades [Annex 2]

o Grups focals entre els pares de cada batrri.

e Diari de camp.
S’ha escollit la triangulacié de dades per assolir la major rigorositat per al tipus
d’estudi qualitatiu. La finalitat és entendre, I'impacte del fill amb TDAH
als pares, i com aix0 ha repercutit en el seu dia a dia.
Entrevista:

L’entrevista sera estructurada, per poder definir, delimitar i aprofundir.
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Es realitzara en l'aula que ens cedeixin els CSMIJ de St.Andreu i del CSMIJ
de Sarria de Barcelona. Tindra una durada oscil-lant entre trenta minuts i una
hora i trenta minuts per entrevistat. Es fara us d’'una gravadora de veu i del
mateix diari de camp.

o Entrevista a la familia 1 usuari del CSMIJ de Sarria.

« Entrevista a la familia 2 usuari del CSMIJ de Sarria.

« Entrevista a la familia 3 usuari del CSMIJ de Sarria.

o Entrevista a la familia 4 usuari del CSMIJ de Sarria.

o Entrevista a la familia 1 usuari del CSMIJ de St. Andreu.

« Entrevista a la familia 2 usuari del CSMIJ de St. Andreu.

« Entrevista a la familia 3 usuari del CSMIJ de St. Andreu.

o Entrevista a la familia 4 usuari del CSMIJ de St. Andreu.
Les entrevistes seran codificades, atorgant un nimero a cada entrevista per
evitar els noms dels pares i aixi respectar 'anonimat
Grups focals:
Se separara els pares en dos grups segons el barri de residencia: Barri de
Sarria (del qual el fill/a adolescent és usuari del CSMIJ del districtes Les Corts
i Sarria-St. Gervasi), i barri de Sant Andreu del qual el fill/a adolescent és
usuari del CSMIJ del districtes Gracia i St. Andreu).

o Grup focal per als pares dels adolescents del CSMIJ de Sarria..
e« Grup focal per als pares del adolescents del CSMIJ de St.

Andreu.

Cada un d’aquests grups focals tindra lloc a I'aula del CSMIJ pertinent de cada
barri i una durada d’entre una hora i una hora i trenta minuts. Se’'n fara us
d’'una gravadora per enregistrar totes les converses, i del diari de camp per a
les anotacions personals i subjectives de I'entrevistador.

La finalitat dels grups és debatre i posar en comu les caracteristiques meés
rellevants que s’hagin obtingut en les entrevistes (respectant la proteccio de
dades), diferents experiencies viscudes, recolzament social i coneixer

diferents formes d’enfocar els problemes dins de les families.
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Diari de camp:

Durant tot I'estudi s’anotara en el diari de camp totes les dades rellevants com

el llenguatge no verbal, llenguatge verbal i observacions personals.
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Analisi de dades

L’analisi de dades es fara de manera continua durant I'estudi, és a dir, de cada

entrevista i grup, el posterior analisi.

Es transcriura cada entrevista i cada sessio de grup focal, tenint en compte
les pauses i la tonalitat de cada persona. Un cop transcrit se’'n fara una lectura
per comprovar que estigui correctament transcrit, i una tercera lectura per
extreure’'n les idees que son objecte d’estudi en diferents categories entre
idees principals i especifiques. Un cop classificades es contrastaran amb les
observacions anotades en el diari de camp, amb la finalitat d’obtenir una

objectivitat més amplia de cada una de les sessions i entrevistes.

Un cop creades les categories, es procedira a analitzar-les per agrupar-les en
categories més generals donant un significat provisional als elements, creant

aixi una codificacié de les dades obtingudes.

Finalment és fara una descripcio detallada del projecte, tipus de participants i
técniques de recollida de dades, realitzant sempre I'estudi ens els espais
indicats realitzant una observacié persistent i extensa. La sistematitzacio, la
interpretacid, la recollida de dades és realitzaran totes a 'hora i finalment
gracies a la triangulacio de dades, entrevistes, grups focals i diari de camp,

obtindrem els diferents punts de vista.

Es concloura la recollida d’'informacié quan sigui repetitiva o no aporti més

informacio del contingut d’estudi, sera aixi quan s’arribi a la saturacio teorica.
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Consideracions etiques i legals.

Primerament es necessitara l'autoritzacié del Comité Etic d’Investigacio
Clinica (CEIC) [annex 3] per poder posar en practica I'estudi. Seguidament
I'autoritzacio dels CSMIJ dels districtes Les Corts i Sarria - St. Gervasi [annex
4]; i districtes Gracia i St. Andreu [annex 5] per duu a terme aquest estudi en
els seus centres.

Es demanara permis per ser gravats, i es respectara per part dels
investigadors i els voluntaris la intimitat, la privacitat i la confidencialitat de la
informacio rebuda en les entrevistes i grups focals afegint un punt extra al
document de confidencialitat de dades [annex 6] que tots els participants
hauran de signar junt amb els altres documents.

Con s’ha esmentat anteriorment, per poder donar un bon analisi de les dades
s’haura d’assegurar la veracitat d’aquestes, i per fer-ho s'utilitzaran els criteris
de rigor dictats per Guba i Lincoln (31) amb una perspectiva naturalista i es
seguiran 4 aspectes de veracitat:

e Credibilitat: també anomenat valor de la veritat, permet evidenciar els
fenomens i les experiéncies tal i com les viuen els participants. Aquest
criteri s’aconsegueix quan es reconeixen els fets com a reals i amb la
triangulacio de les tecniques de recollida (entrevistes, grups focals i
diari de camp). Els resultats s’aproximen al fenomen investigat, fent que
I'investigador eviti fer judicis a priori.

« Aplicabilitat: també anomenada transferibilitat. Tenint en compte que el
que s’estudia esta vinculat a les experiéncies que han tingut el joves i
com les perceben, la manera d’aconseguir aquesta aplicabilitat és
descrivint de manera exhaustiva les caracteristiques de cadascu,
aconseguint la saturacid de dades el més rapid possible. Aixd ens
servira per descobrir els trets comuns i especifics i comparar-ho i
aplicar-ho en altres contextos.

« Confirmabilitat: també anomenada neutralitat. L’investigador ha de

coneixer les seves limitacions dins els seus objectius per evitar fer
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judicis de valor o critiques. S’ha de garantitzar la veracitat de la
informacio rebuda mitjancant el compromis etic.

Rellevancia: ens permetra avaluar si s’obté un millor coneixement del
fenomen estudiat. Ajudara a verificar si correspon el justificat a la

recerca amb els resultats obtinguts.

Tanmateix també es respectaran i s’aplicaran de manera adaptada a aquest

estudi els quatre principis bioétics de I'informe Belmont (1974-1978)

Principi d’autonomia: s’informara als participants de forma pedagogica
i continuada. Abans de comencar, es revisara que tots hagin signat el
consentiment informat, l'autoritzacié dels pares i el document de
protecci6 de dades.

Principi de beneficéncia: es tractaran als participants respectant les
seves decisions per assegurar el seu benestar i la seva dignitat. Els
resultats obtinguts seran per fer propostes de millora en el camp dels
serveis en salut mental, aixi com enriquir la professio de infermeria.
Principi de no maleficéncia: es respectara en tot moment la dignitat de
la persona, i no se la exposara a cap risc biopsicosocial.

Principi de justicia: en tot moment els participants seran tractats amb

equitat i imparcialitat.

Finalment és tindra també en compte la declaraci6 de Helsinki (32) de

I'associacidé Medica Mundial on s’hi té en compte els principis étics per a les

investigacions mediques en sers humans, juntament amb la LOPD (agéncia

espanyola de protecci6 de dades) que ho considera dins la llei organica

15/1999 del 30 de desembre de proteccié de dades de caracter personal.
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Procediment de I'estudi

L’estudi s’inicia al mes de setembre del 2016 amb el plantejament del tema
que es vol estudiar. Es fa recerca bibliografica, el primer aproximament i
posteriorment la primera entrega al novembre.

Passada la segona entrega, al febrer, es fa una segona recerca bibliografica
acotant el que es vol estudiar. Aquest cop ens acotem en quant a mostra, tipus
de trastorn, participants i métodes d’estudi i de recollida de dades. La tercera

entrega és al maig de 2017.

L’exposicié del projecte és fara al juny. Un cop aprovat el projecte, es
presentara al Comité d’Etica el mes de juliol junt amb les entrevistes per que
siguin validades. Un cop el Comité d’Etica n’hagi donat el vist i plau, s’iniciaran
les tramitacions dels permisos (permisos per intervenir de cada CSMIJ). Un
cop els CSMIJ corresponents ens hagin acceptat les sol-licituds d’intervencid
es demanara la llista dels usuaris adolescents diagnosticats de TDAH
d’ambdos CSMIJ.

S’escolliran, en el mes d’octubre, els 4 adolescents de cada CSMIJ que els
seus pares estiguin disposats a participar. Es contactara amb els pares via
telefonica i se’ls plantejara el que es vol estudiar i de quina manera es dura a
terme, disposats a respondre qualsevol dubte que tinguin i convidant-los a
reunir-se amb les altres families participants per aclarir el projecte (una reunié
a cada CSM1J).

Les reunions al mes de novembre seran per explicar-los, amb una breu
presentacio amb suport digital (power-point) qué es vol estudiar, com es fara,
quan comencara i es finalitzara I'estudi, ens quins periodes es reuniran amb
nosaltres, i la importancia de participar de forma voluntaria. Al finalitzar
aquestes reunions, els que hi estiguin interessats se’ls donara el full de
consentiment informat per que el puguin llegir de manera detallada, resoldre
dubtes i finalment, si estan d’acord, signar-lo.

En el cas que després de la reunio ens faltés algun participant, es repetiria el
procediment de seleccio-contacte-presentaciéo de manera individual.
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Al mes de gener s'iniciara I'estudi paral-lelament als dos barris amb les
entrevistes als pares dels 8 adolescents seleccionats (4 en cada barri) i al

mateix temps anirem omplint el diari de camp.

L’analisi de dades es comencara tal bon punt com tinguem la primera
entrevista feta, fent la transcripcio de la gravadora de veu adjuntant les notes
del diari de camp. L’analisi s’anira mantenint de forma regular al llarg de tot
I'estudi.

Un cop fetes les entrevistes i valorar quins temes s’ha de aprofundir més i els
trets més rellevants, es programara a cada barri, un grup focal amb els pares
i mares dels adolescents. Aquesta sessi6 també sera gravada amb una
gravadora per poder transcriure-la posteriorment.

Un cop tinguem tota la informacié recollida, els mesos restants (de mar¢ a
novembre aproximadament) es fara, unicament, I'analisi, la transcripcio, i

s’extrauran les conclusions per, a partir del desembre, poder-lo publicar.

Limitacions del estudi

Existeixen les seguents possibilitats que poden limitar I'estudi.

o L’entrevistat no aporti informacié suficient o no vulgui.

e Sospitar i que no es pugui demostrar que I'entrevistat menteix
« Informacio no verag per la influencia del conjuge.

o Capacitat de generalitzar els resultats.

o Capacitat de reproduir I'estudi amb resultats consistents.
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Recursos

Per dur a terme el projecte en la seva totalitat necessitarem:

o Ordinador portatil

e Carpeta
o Llibreta
o Fulls DinA4

« Documents necessaris

e Programa informatic Mendeley

e Programa informatic Atlas.TI.

o Boligrafs

e Gravadora de veu

o Auladel CSMIJ Les Corts i Sarria - St. Gervasi
o Aula del CSMIJ Gracia i St. Andreu

« Llistat de adolescents, pares i mares

o Teléfon per contactar amb ells

« Disponibilitat horaria

e Recursos economics per a les impressions i la difusio
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Aplicabilitat de I'estudi

Portant a terme els objectius d’aquest projecte, aconseguirem coneixer
'impacte a la familia i com repercuteix a la vida quotidiana quan el fill/a
adolescent pateix TDAH en les edats de 13 i 17 anys dels usuaris del CSMIJ

dels barris de Sarria i St. Andreu de Barcelona durant el periode d’un any

Un cop obtinguts els resultats, podrem clarificar si existeixen diferencies en
qguan a si el nivell socioecondmic és determinant en I'evolucié del TDAH en els

adolescents, i quines son les sensacions i vivencies de I'adolescent i els pares.

El fet de que se’ls hi generin dubtes o preguntes degut a un tema no tractat i/o
desconegut, sol generar, a part d'angoixa o por, alguns ensurts o situacions
de risc que possiblement poden ser evitats, i si en els resultats es detectés
algun d’aquests en concret on alguns dels participants trobessin a faltar meés
informacid, es podrien realitzar propostes de millora per intentar avangar en el
camp de l'educacié a l'adolescent i a la familia per part de la professio

infermera.

Pla de difusio

L’esséncia de la difusi6 d'un estudi, sempre és la de augmentar els
coneixements sobre diferents problemes que en la actualitat no tenen
resposta o, si més no per modificar la manera d’actuar en la practica clinica
dins de I'ambit infermer en aquest cas en concret. La finalitat, és la de generar
investigacié i mostrar un avang infermer en la que la finalitat de la prestacio
de cures sigui de la maxima qualitat possible garantint una millora de la salut

de la poblacio.

Tenint en compte aquest conceptes, sén el motiu fonamental per el qual
mostrarem i presentarem aquest treball en diferents congressos cientifics,
jornades, simposis i s’enviara una copia en diferents revistes cientifiques amb

la finalitat de que aquest estudi sigui publicat i aixi transcendir el maxim

32



possible en tots aquells professionals infermers que en puguin fer Us. Algunes
de les revistes on es pretén publicar son: Rol enfermeria, Revista de psicologia
clinica con nifilos adolescentes, Nure investigacion, Enfermeria familiar y

comunitaria, Elsevier, entre d’altres

Tot i aix0 és realitzara una xerrada amb els professionals d’'ambdés CSMIJ
per tal de difondre els resultats obtinguts de I'estudi en questi6 en els centres
concrets. Aquesta xerrada romandra oberta a tots els professionals del CSMIJ

i CSAM per divulgar el maxim possible I'estudi.
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Conclusions

A Catalunya lany 2014, 17.151 menors dedat van ser tractats
farmacologicament contra el TDAH, uns 6.471 eren menors de 12 anys i
10.680 eren adolescents. Aquestes dades son les que ens han fet preocupar
i ens han cridat I'atencié alhora d’emmarcar aquest projecte. La pregunta que
ens em fet ha estat sén 17.151 joves, pero i que passa amb la familia del

diagnosticat?

Aixi es va iniciar la recerca bibliografica i hem pogut comprovar que existeixen
molts estudis realitzats interrelacionant els nens, el trastorn mental, la familia
i 'escola, en canvi, es troba escassa o gairebé nul-la informaci6é de tipus

qualitatiu quan es parla sobre els adolescents, el TDAH i la familia.

D’aqui la nostra preocupacié i la voluntat de poder aportar accions de millora
aplicables en el mon de la infermeria. S’han tingut en compte els sentiments,
sensacions, dificultats, pors que troben els pares quan s’inicia el dur procés
d’adaptacio durant I'adolescéncia amb els joves diagnosticats de TDAH. Aixi
doncs, els objectius han estat assolits, em pogut coneixer les vivencies dels
pares, quins problemes hi apareixen dins del nucli familiar, les limitacions dels
pares en I'ambit extrafamiliar i finalment s’ha pogut determinar si el nivell

socioeconomic del nucli familiar en determina I'evolucio.

Es un trastorn cronic on els pares poden veure’s desbordats i mancats per
falta d’habilitats alhora d’acompanyar al seu fillla durant aquesta etapa.
L’escassa informacié existent, i els resultats d’aquest projecte, podrien fer
palesa la necessitat d’estudiar amb la intenci6 de poder aportar més habilitats
personals com a pares, habilitats comunicatives entre I'altre parella si n’escau
el cas, i amb el fills. En conclusio, donar i aportar la maxima autonomia als

pares i a les families en el seu dia a dia i la seva convivencia amb el TDAH.

Per altra banda, es pretén ajudar a incloure habilitats, rols, protocols que

ajudin a agilitzar el procés, incloure una visiéo molt més holistica de l'usuari de
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tal manera que és puguin extrapolar i sigui de gran ajuda a tots els

professionals sanitaris.

Els metodes, la forma de treball tant individual com grupal, els recursos
utilitzats ens han ajudat a complementar el nostre objectiu personal, finalitzant
I'elaboracié del nostre treball i assolint un enriquiment, tant a nivell
professional com personal. L’elaboracié d’aquest projecte ens ha sigut un ajut
per a consolidar i poder integrar molts dels coneixements de les diferents
assignatures realitzades durant la carrera d’Infermeria entre elles uns mers
exemples serien les assignatures de Salut Publica, Comunicacié Terapéutica,

Ciéncies Psicosocials, Salut Mental, Etica i Marc Legal i Comunicacié i TIC’s.
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Annexes

Annex 1: Distribucio territorial de la renta familiar disponible
per capita 2000-2015

1. Renta

5. Distribucion territorial de la renta familiar disponible per capita. 2000-2015

indice RFD Barcelona = 100

Distritos 2000 200S 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015

BARCELONA 1000 100,06 1000 1000 1000 1000 1660 1000 1000 1000 1000 1000
1. Ciutat Vella 618 720 726 735 711 T42 752 764 V66 Tr2 7197 855
2. Eixample 1163 1163 1140 1158 1149 1145 1144 1118 1106 1164 1158 1158
3. Sants-Montjuic 800 807 815 825 807 784 761 763 763 753 758 781
4, Les Corts 1370 1384 1364 1386 1400 1384 140,77 1390 1387 1403 1397 1383
5. Sarria-Sant Gervasi 1684 1788 1756 1787 1776 1826 1882 1761 1770 1887 1843 1880
6. Gracia 85 1045 1038 1046 1032 1019 1025 1049 1039 1052 1085 1058
7. Horta-Guinardé 809 855 851 865 867 829 807 791 800 TF9 TIT 796
8. Nou Barris 655 685 694 708 701 657 632 594 &) 2 83,7 838
9. Sant Andreu 786 824 834 843 825 78S T45 T30 g 4 730

10. Sant Marti 790 857 863 877 875 837 815 807 6 6 856
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Annex 2: Entrevista

Presentacié de I'entrevistador, explicacié d’objectiu del treball, fent émfasi que els
resultats que se’n obtinguin podran ser de gran ajuda per altres persones que es

troben en la mateixa situacié que ells.
Pregunta a fer - color negre
Aclariments/objectius de I'entrevistador - en cursiva

e Presentacio dels participants: nom, feina, estudis.

e Podrien, vostés, explicar com va evolucionar 'embaras i si es va produir
algun problema? Aparicio d’alguna alteracié com depressio, ansietat, estat
emocional

e Com varen viure el part del seu fill?

e Com creuen que ha viscut el seu fill/ 'etapa de la infancia? Si ha sigut un
nen feli¢, sense complicacions ni preocupacions a la familia, si ha hagut
de viure alguna situaci6 tensa, si ha patit algun trauma.

e Expliqui quins membre formen el seu nucli familiar i quins resideixen amb
vostés.

¢ Quines caracteristiques us feien veure que el vostre fill/a es comportava
diferent, o presentava un problema?

e Podrien definir les caracteristiques temperamentals del seu fill/a? | el
comportament? Nen mogut, despistat, agressiu, nervios, tranquil...

¢ De quina manera descriurien vostés la relacié amb el seu fill/a en el nucli
familiar? Quins aspectes positius i quins negatius d’aquesta relacié en
podrien remarcar? Propera, distant, freda, tensa..

¢ Quinarelacit6 té amb la resta de la familia? Com creuen que la resta de la
familia viu el TDAH en el seu fill/a?

e Elvostre fill/a, davant un conflicte, amb quin membre de la familia recorre
per demanar ajut? Per qué creieu que recorre a ell/a?

e Com es varen sentir quan van diagnosticar el seu fill/a de TDAH? Es a dir,
guines emocions varen sentir.

e Un cop iniciat el tractament, descriviu els canvis positius i negatius que

han notat en el seu fill/a.
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Quan el seu fill/a pateix un brot o exaltacio, quines habilitats o instruments
fan servir? Tecniques de control o relaxacié, contencié verbal, escolta
activa...

Podrien explicar com creuen que és la relacié entre vostés i els
professionals sanitaris que han diagnosticat, tractat, i fet seguiment del
seu fill/a?

De quina manera s’impliquen vostés amb el TDAH del seu fill/a?

Com creuen que s’implica i s’interrelaciona el seu fill/a dins l'aula
academica?

Facin una fotografia actual, d’ara, del moment que estan vivint i expliquin
com se senten vostés a nivell personal, com a parella i com a pares.
Expliqui com gestiona els propis sentiments negatius.

Com li ha afectat a nivell professional el TDAH del seu fill/a? Quina opinid
té respecte a “com més recursos econdmics, més atés puc tenir al meu
fill/a”

De quina manera aconsegueixen vostes tenir temps per a la parella o
temps personal?

Com s’han vist afectades les seves relacions intimes?

En cas de familia monoparental, de quina manera creu vosté que aquest
fet ha ajudat o no al TDAH del seu fill/la?

En cas de familia nombrosa, de quina manera creu voste que aquest fet

ha ajudat o no al TDAH del seu fill/a?
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Annex 3: Sol-licitud d’aprovacié a comité d’etica. (UManresa)
Comité de Bioética de la Universitat Central de Catalunya

UManresa

Avigunda Universitaria, 4-6

08242 Manresa

(Barcelona)

A Manresa, de de 2017

A l'atencio del Comité de Bioética de UManresa:

Nosaltres, Ivet Llobet Fuentes, amb D.N.I. XX XXX XXX — X, i Daniel Gomez Mateu,
amb D.N.I. XX XXX XXX — X, i responsables del projecte de recerca “Impacte del

TDAH en la familia_en I'’etapa de I’adolescéncia” presentem la documentacio

relativa per tal de que sigui avaluat pel Comité d’Etica i obtenir la seva validacio.

L’objectiu d’estudi és conéixer i descriure com se senten els adolescents i la familia
quan es pateix un trastorn mental, i com aix0 repercuteix en la seva vida quotidiana.
S’estudiara en la ciutat de Barcelona, en els CSMIJ dels districtes de Les Corts i
Sarria-St. Gervasi; i districtes Gracia i St. Andreu, centrant-se en els barris de Sarria
i St.Andreu. Adolescents compresos en la edat de 13 anys quan s'inicia I'estudi.
Aquest es dura a terme en el periode de temps d’entre el 1 de gener de 2018 fins el
31 de desembre del 2023.

Aquesta investigacio incloura entrevistes individuals, la formacio de grups focals i un

diari de camp on s’anotara observacions al llarg del estudi.

La participacié en aquest estudi és totalment voluntaria i es donara el dret a
abandonar l'estudi un cop iniciat. La informacid recollida en aquest projecte
d’'investigacid es mantindra sota unes estrictes mesures de confidencialitat. La
informacié recollida durant la investigacié sera reservada i ningu tindra accés a

excepcio dels investigadors.

L’estudi no donara cap mena de compensacié economica o material per formar part
d’aquesta investigacio.
Els resultats obtinguts en l'estudi es comunicaran als mitjans habituals de difusio

cientifica, incloent presentacions orals o en format poster a Jornades o altres reunions
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d’interés cientific, publicacions técniques i altres mitjans de divulgacio professional,

salvaguardant sempre la intimitat de la persona.

Es important assenyalar que aquesta activitat no comportara cap despesa a la seva
institucié, i que es prendran les mesures convenients per no interferir en el normal
funcionament de les activitats propies del centre. De la mateixa manera, s’entregara
als participants un consentiment informat on se’ls convidara a participar al projecte

d’estudi i on s’explica en qué consisteix la investigacio.

Preguem que es realitzi 'avaluacié del I'estudi per part del comite, se’n faci saber si

s’escau realitzar modificacions préviament a I'execucié del mateix.
Atentament,

Ivet Llobet Fuentes i Daniel Gémez Mateu.
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Annex 4: Sol‘licitud d’intervencio al CSMIJ Districtes Les
Corts i Sarria-St. Gervasi

CSMIJ Les Corts/Sarria- St. Gervasi
C/ Numancia, 107-109, Planta B
08029 — Barcelona (Les Corts)

Tel. 93 419 09 19, Fax 93 419 22 09

(Barcelona)

A Manresa, de de 2017

Ens dirigim a vostés amb la finalitat de demanar-los autoritzacio per dur a terme un
estudi al CSMIJ Les Corts/Sarria- St. Gervasi, ¢/ Numancia, 107-109, Planta B

amb titol “Impacte del TDAH en la familia en I'’etapa de I’adolescéncia”

Aquest estudi el durem a terme els graduats en infermeria Ivet Llobet Fuentes i Daniel
Gbémez Mateu. L’objectiu d’estudi és conéixer i descriure com se senten els
adolescents i la familia quan es pateix un trastorn mental, i com aix0 repercuteix en
la seva vida quotidiana. S’estudiara en la ciutat de Barcelona, en els CSMIJ dels
districtes de Les Corts i Sarria-St. Gervasi; i districtes Gracia i St. Andreu, centrant-
se en els barris de Sarria i St.Andreu. Adolescents compresos en la edat de 13 anys
quan s’inicia 'estudi. Aquest es dura a terme en el periode de temps d’entre el 1 de
gener de 2018 fins el 31 de desembre del 2023.

Aquesta investigaci6 incloura entrevistes individuals, la formacié de grups focals i un

diari de camp on s’anotara observacions al llarg del estudi.

Un cop hagin acceptat la nostra intervencié durem a terme una reunié explicativa amb
la directiva i el personal del centre que siguin coneixedors de I'estudi, per tal d’oferir
la maxima informacio i aclarir els dubtes que hi puguin sorgir abans de comencar

'estudi.

Agraim el seu temps aixi com la seva comprensi6 i esperem una resposta per part

seva el mes aviat possible.
Atentament:

Ivet Llobet Fuentes i Daniel Gémez Mateu
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Annex 5: Sol-licitud d’intervencié al CSMIJ Districtes Gracia i
St. Andreu

CSMIJ Gracia i St. Andreu

C/ Sta. Eulalia, 11

08012 — Barcelona

Tel. 93 457 58 48, Fax 93 476 55 68

(Barcelona)

A Manresa, de de 2017

Ens dirigim a vostés amb la finalitat de demanar-los autoritzacio per dur a terme un
estudi al CSMIJ Gracia i St. Andreu al ¢/ Sta. Eulalia, 11 amb titol “Impacte del TDAH

en la familia en I'etapa de I’adolescéncia”

Aquest estudi el durem a terme els graduats en infermeria Ivet Llobet Fuentes i Daniel
Gbémez Mateu. L’objectiu d’estudi és conéixer i descriure com se senten els
adolescents i la familia quan es pateix un trastorn mental, i com aix0 repercuteix en
la seva vida quotidiana. S’estudiara en la ciutat de Barcelona, en els CSMIJ dels
districtes de Les Corts i Sarria-St. Gervasi; i districtes Gracia i St. Andreu, centrant-
se en els barris de Sarria i St.Andreu. Adolescents compresos en la edat de 13 anys
quan s’inicia 'estudi. Aquest es dura a terme en el periode de temps d’entre el 1 de
gener de 2018 fins el 31 de desembre del 2023.

Aquesta investigaci6 incloura entrevistes individuals, la formacié de grups focals i un

diari de camp on s’anotara observacions al llarg del estudi.

Un cop hagin acceptat la nostra intervencié durem a terme una reunié explicativa amb
la directiva i el personal del centre que siguin coneixedors de 'estudi, per tal d’oferir
la maxima informacio i aclarir els dubtes que hi puguin sorgir abans de comencar

'estudi.

Agraim el seu temps aixi com la seva comprensié i esperem una resposta per part

seva el mes aviat possible.
Atentament:

Ivet Llobet Fuentes i Daniel Gémez Mateu.
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Annex 6: Consentiment informat i proteccion de dades
FULL DE CONSENTIMENT INFORMAT DEL PACIENT | PROTECCIO DE DADES

Titol de 'estudi: Impacte del TDAH en la familia en I'etapa de 'adolescéncia

Jo,

He llegit el full d’informacié que se m’ha lliurat, i He pogut fer preguntes sobre l'assaig.

He rebut suficient informacio sobre I'assaig.

He parlat amb els DUI: Llobet Fuentes, Ivet i Gbmez Mateu, Daniel. Entenc que la
meva participacioé és voluntaria. Entenc que puc retirar-me de l'assaig: Quan vulgui
Sense haver de donar explicacions. Sense que aix0 repercuteixi en les meves cures
mediques. De conformitat amb el que estableix la L.O. 15/1999, de 13 de desembre,
de Proteccié de Dades de Caracter Personal (article 3, punt 6 del Reial Decret
223/2004), declaro haver estat informat: De I'existéncia d’un fitxer o tractaments de
dades de caracter personal, de la finalitat de la seva recollida i dels destinataris de la
informacié, de la identitat i adreca del responsable del fitxer de dades. De la
disponibilitat d’exercir els drets d’accés, rectificacio, cancel-lacio i oposicio dirigint-me
per escrit al titular del fitxer de dades. | consenteixo que les dades cliniques referents
a la malaltia del meu fill/a siguin emmagatzemades en un fitxer automatitzat, la
informacié del qual podra ésser utilitzada exclusivament per finalitats cientifiques.

Dono lliurement la meva conformitat per participar en I'assaig. Si el pacient és menor

d’edat o] incapag de donar consentiment
............ , de................... anys d’edat, amb DNI nim.........................................,, €n
qualitat de.....ceevveeveeeiiiiiiiiiinne, del pacient, i atesa la impossibilitat per mi

reconeguda que el pacient doni el seu consentiment, autoritzo lliurement i voluntaria

'esmentada actuaci6. Data:

Signatura del participant:

Data:

Signatura de l'investigador:
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