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Resumen

Introduccion: La recepcion del diagnostico de una enfermedad rara
neurodegenerativa impacta en la cotidianidad de los y las cuidadoras
principales, pudiendo generar una situacion de desequilibrio e injusticia
ocupacional. Asi, resulta necesario explorar como esta situacion influye en

su realidad ocupacional.

Objetivos: Detectar los cambios y las prioridades ocupacionales de los y
las familiares y/o parejas de personas con una enfermedad rara
neurodegenerativa, tras recibir el diagndéstico y asumir el tratamiento
asociado, asi como determinar los posibles beneficios de la intervencion

desde Terapia Ocupacional sobre sus necesidades.

Metodologia: Estudio de metodologia mixta, de tipo observacional,
descriptivo y transversal. ElI peso del trabajo recae sobre la vertiente
cualitativa, la cual se enmarca bajo un enfoque fenomenoldégico. En la parte
cuantitativa, se aplicoé un cuestionario propio y la Escala de Sobrecarga del
Cuidador de Zarit.

Resultados: La cotidianidad de los y las cuidadoras esta ligada a los
cuidados de la otra persona, produciéndose cambios en sus roles y en su
desemperio ocupacional. El tiempo dedicado a si mismos/as y a actividades
de ocio se reduce drasticamente. Ademas, la mayoria de los y las

participantes presenta sobrecarga.

Conclusiones: La participacion en ocupaciones significativas queda
relegada a un segundo plano, dando prioridad a las necesidades de la
persona que recibe los cuidados. Para promover la salud y la calidad de
vida de esta poblacion resulta necesario realizar una practica centrada en

sus necesidades y facilitando la reorganizacion de roles y rutinas.

Palabras clave: Terapia Ocupacional, Cuidadores, Parejas, Enfermedades

raras neurodegenerativas.

Tipo de trabajo: Trabajo de investigacion.
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Resumo

Introducion: A recepcion do diagndstico dunha enfermidade rara
neurodexenerativa impacta na cotidianidade dos e das coidadoras
principais, podendo xerar unha situacion de desequilibrio e inxustiza
ocupacional. Asi, resulta necesario explorar como esta situacion inflie na

sua realidade ocupacional.

Obxectivos: Detectar os cambios e as prioridades ocupacionais dos
familiares e/ou parellas de persoas cunha enfermidade rara
neurodegeneratixa, tras recibir o diagndstico e asumir o tratamento
asociado, asi como determinar os posibles beneficios da intervencion

desde Terapia Ocupacional sobre as stas necesidades.

Metodoloxia: Estudo de metodoloxia mixta, de tipo observacional,
descritivo e transversal. O peso do traballo recae sobre a vertente
cualitativa, a cal se enmarca baixo un enfoque fenomenoléxico. Na parte
cuantitativa, aplicouse un cuestionario propio e a Escala de Sobrecarga do
Coidador de Zarit.

Resultados: A cotidianidade dos e das coidadoras estad ligada aos
coidados da outra persoa, producindose cambios nos seus roles e no seu
desemperio ocupacional. O tempo dedicado a si mimos/ as e a actividades
de lecer redldcese drasticamente. Ademais, a maioria dos e das

participantes presenta sobrecarga.

Conclusidns: A participacion en ocupacions significativas queda relegada
a un segundo plano, dando prioridade as necesidades da persoa que recibe
os coidados. Para promover a saude e a calidade de vida desta poboacién
resulta necesario realizar unha préactica centrada nas suas necesidades e

facilitando a reorganizacion de roles e rutinas.

Palabras crave: Terapia Ocupacional, Coidadores, Parellas, Enfermidades

raras neurodexenerativas.

Tipo de traballo: Traballo de investigacion.
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Abstract

Introduction: Receiving the diagnosis of a rare neurodegenerative disease
impacts on the daily lives of the main caregivers, and may generate a
situation of imbalance and occupational injustice. Thus, it is necessary to
explore how this situation influences their occupational reality.

Objectives: To detect changes and occupational priorities of family
members and / or partners of people with a rare neurodegenerative disease,
after receiving the diagnosis and assuming the associated treatment, as
well as determining the possible benefits of an Occupational Therapy

intervention on their needs.

Methodology: Study of mixed methodology, of observational, descriptive
and transversal type. The weight of the work falls on the qualitative slope,
which is framed by a phenomenological approach. In the quantitative part,
a self-administered questionnaire and the Zarit Caregiver Overload Scale

were applied.

Results: The daily life of the caregivers is linked to the care of the other
person, producing changes in their roles and in their occupational
performance. The time dedicated to themselves and leisure activities is

drastically reduced. In addition, most of the participants are overloaded.

Conclusions: Participation in significant occupations is relegated to the
background, giving priority to the needs of the person receiving the care. To
promote the health and quality of life of this population it is necessary to
carry out a practice centred on their needs and facilitating the reorganization

of roles and routines.

Keywords: Occupational Therapy, Caregivers, Partners, Rare

neurodegenerative diseases.

Type of work: Research work.
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1. Introduccioén

La Federacion Esparfiola de Enfermedades Raras (FEDER), refiere que las
enfermedades raras (ER) o poco frecuentes son aquellas que presentan
una baja prevalencia en la poblacion (FEDER, 2019a). En la Union Europea
(UE), desde la aprobacién del Plan de Accién Comunitaria sobre las
Enfermedades poco Comunes en 1999, se denomina a una enfermedad
como ER, cuando su prevalencia es menor a 5 personas por cada 10.000
habitantes (Comisién Europea. Direccion General de Sanidad y Proteccion
de los Consumidores. Salud Publica. & Direcciébn General de Sanidad y
Proteccion Social de los Consumidores, 1999). No obstante, no existe
uniformidad a nivel mundial sobre dicha definicion. En Estados Unidos o
Japdn, asi como en algunos paises de la UE, como pueden ser Dinamarca
0 Suecia, utilizan otros criterios (Posada, Martin-Arribas, Ramirez,
Villaverde, & Abaitua, 2008). Que se les denomine de esta manera no
quiere decir que influyan en pocas personas. Por el contrario, desde 1993
ya se les considera una prioridad de salud publica en la UE (Ancochea et
al., 2018).

La Direccién General de Sanidad y Proteccion de los Consumidores de la
Union Europea indica que existen entre 5.000 y 8.000 ER distintas,
afectando a un 6% de la poblacion total de la UE en algin momento de su
vida (Comision Europea, 2006). Esto muestra que, teniendo en cuenta la
poblacion actual en la UE, se veran afectadas por una enfermedad poco
frecuente 30 millones de personas. En lo referente a Espafia, se estima que

919.949 personas tienen una ER (Ancochea et al., 2018).

El 80% tienen un origen genético identificado, pudiendo ser heredadas o
derivadas de mutacion de novo o de una anomalia cromosémica. Sin
embargo, otras son causadas por infecciones o alergias, asi como por
causas degenerativas, prolificas o teratogénicas (Luz, Silva, & DeMontigny,
2016; Rode, 2005). A pesar de que la mayoria de estas enfermedades se
deben a factores genéticos, no podemos olvidarnos de la influencia de los

factores medioambientales (Posada et al., 2008), puesto que algunas son



El poder del diagnoéstico en los familiares de personas con ER

generadas por la combinacibn de ambos. Aun sabiendo esto, se
desconocen los mecanismos etiolégicos de muchas ER por falta de

investigacion (Rode, 2005).

Del mismo modo, aunque dos tercios de las ER se manifiestan antes de los
dos afos de vida (Ancochea et al., 2018), la prevalencia es mayor en la
edad adulta. Esto se debe principalmente a los altos niveles de mortalidad
de algunas enfermedades infantiles y a la presencia de enfermedades cuya
aparicion se produce en la adultez, tales como la Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ELA) o la enfermedad de Huntington, entre otras (Posada et
al., 2008).

Aunque existe una gran heterogeneidad entre las enfermedades poco
frecuentes, las personas que las presentan y sus familiares se enfrentan a
una serie de dificultades comunes. Como consecuencia de la escasa
investigacion, existe un déficit en el acceso al diagnéstico y a informacion
referente a la condicién de salud, asi como un acceso desigual a los
tratamientos, los cuales suelen tener altos precios. Asimismo, se enfrentan
a diversas consecuencias sociales, ya que las ER irrumpen en todas las
esferas de la vida (Rode, 2005). Las familias y los sistemas de salud hacen
frente a los precios elevados de los productos farmacéuticos sin que existan
politicas sociosanitarias que consideren dicha problematica (Posada,
2008). Esta situacidon de desinformacion y de acceso desigual a
tratamientos ha conllevado durante afios a que en Espafia y en otros paises
europeos, se haya desarrollado un movimiento asociativo para promover el
desarrollo de acciones que logren una mejora a nivel asistencial y en la
investigacién, ya que las personas con estas enfermedades deben
beneficiarse de tratamientos de calidad al igual que el resto de ciudadanos
y ciudadanas (Avellaneda, lzquierdo, Torrent-Farnell, & Ramédn, 2007).
Este movimiento asociativo ha aumentado la conciencia publica sobre
dichas enfermedades y ha contribuido al progreso en la atencién sanitaria
y en la asistencia social proporcionadas a las personas con ER y a sus
familiares (Rode, 2005).

10
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Las enfermedades poco frecuentes pueden producir alteraciones fisicas,
mentales, sensoriales y sociales en las personas que las presentan (Luz et
al., 2016), lo que influye en su capacidad funcional y en su autonomia
personal para realizar actividades cotidianas (Garcia, Rubio, Duran, &
Apestegui, 2014). El impacto que se produce en el desempefio ocupacional
de las personas con ER, hace que necesiten apoyo de una tercera persona,
quien puede ser un cuidador o cuidadora principal profesional. Sin
embargo, un estudio reciente muestra que, en el contexto espaiol, un
70,24% de la atencion dedicada a personas con estas enfermedades es

realizada por sus familiares directos (Ancochea et al., 2018).

Las ER no sélo alteran la vida de la persona que la tiene, si no que influyen
en toda la familia (Rode, 2005). Un estudio reciente refiere que en este
momento en Espafia estas enfermedades afectan de manera directa o
indirecta a 2.309.071 personas (Ancochea et al., 2018). El que un familiar
presente una enfermedad de este tipo genera una situacién en la que se
manifiestan numerosas necesidades. Los y las familiares no sélo tienen que
hacer frente a la falta de informacion de la enfermedad, asi como a
dificultades en el acceso al diagnéstico y tratamiento, sino que también
perciben como ésta irrumpe en su cotidianidad y en las relaciones
familiares (Luz et al., 2016). Que un miembro de la familia necesite
cuidados de otras personas, conlleva cambios en la estructura y dinamica
familiar, asi como en los roles de cada uno de los integrantes (Hijuelos et
al., 2018; Lopez et al., 2009). Esta situacion junto al poco amparo que
reciben por parte de las administraciones sociosanitarias les coloca en una

situacion de vulnerabilidad (Luz et al., 2016).

Dichos cambios afectan a todos los componentes de la familia, pero
especialmente al cuidador o cuidadora principal (Lépez et al., 2009). Estos
tienen que asumir y aceptar la nueva situacién que genera la presencia de
una ER, resultando complejo aceptar que una persona afectada dependa
de otra para realizar sus actividades cotidianas. La mayoria asumen este

rol de manera brusca tras el diagnostico y este nuevo escenario los

11
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envuelve en diversas situaciones que generan sobrecargas y privaciones
(Barrera, Pinto, Sanchez, Carrillo, & Chaparro Diaz, 2010). La condicion de
salud de su familiar cambia su vida, disminuye el tiempo que se dedican a
si mismos/as, a la vez que aumenta el tiempo dedicado al cuidado de la
otra persona (Ancochea et al., 2018). De manera general, se reducen las
oportunidades de realizar otras actividades diferentes al cuidado de la otra
persona (Mateo et al., 2000) y de participacion en la comunidad. Aunque
otorgan importancia a preservar su vida personal y a no vivir solamente
condicionados por la situacién de su familiar (Luz et al., 2016), en muchas
ocasiones se reduce el tiempo que otorgan al trabajo, o al ocio y tiempo

libre, entre otras areas (Ancochea et al., 2018).

Los cambios que se producen en el estilo de vida de los cuidadores y las
cuidadoras principales, hacen que se vean expuestos a alteraciones en su
propio bienestar (Barrera et al., 2010). El hecho de desempeiar este rol,
asi como la dependencia de la otra persona o la menor presencia de apoyo
social, influyen drasticamente a nivel emocional (L6pez et al., 2009). Tanto
las consecuencias fisicas, emocionales y sociales que implican el cuidado
de un familiar con una enfermedad poco frecuente, asi como las influencias
en el presupuesto familiar, hacen que su calidad de vida pueda verse
minada (Ancochea et al., 2018; Barrera et al., 2010), dando lugar a la
aparicién del Sindrome del Cuidador (L6pez et al., 2009). El impacto que
tienen las ER en la vida del o la cuidadora principal es tan considerable que
ha llevado a crear un foro mundial en Internet, cuyo objetivo es
“proporcionar apoyo y recursos a una pieza clave (...), el cuidador”
(FEDER, 2019b).

La American Occupational Therapy Association (AOTA) contempla dentro
del Marco de Trabajo para la Practica de Terapia Ocupacional el “cuidado
de otros” como una Actividad Instrumental de la Vida Diaria (AIVD)
(American Occupational Therapy Association, 2014). El acto de cuidar de
los demas esta determinado por principios morales y valores propios, asi

como por los lazos afectivos entre ambas personas (Altafim, Toyoda, &

12
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Garros, 2015). El asumir esta responsabilidad reduce la participacion en
sus anteriores ocupaciones, roles y rutinas (Moghimi, 2007). Dicha
experiencia produce sentimientos positivos para los cuidadores o
cuidadoras, como pueden ser el aprecio o el respeto hacia la otra persona,
entre otros. No obstante, también surgen emociones negativas derivadas

de los cambios producidos en sus rutinas (Altafim et al., 2015).

Desde la perspectiva de la Terapia Ocupacional (TO), las personas que
asumen el rol de cuidador o cuidadora principal pueden llegar a presentar
diferentes situaciones de injusticia ocupacional. Las condiciones de estrés
a las que estan sometidos pueden producir alineacion ocupacional, ya que,
aungue cuidan de la otra persona, pueden llegar a hacerlo por obligacion y
sin ningun tipo de satisfaccion personal para evitar ser juzgados
socialmente. Del mismo modo, pueden presentar un desequilibrio
ocupacional, al dedicar la mayor parte de su tiempo al cuidado de la otra
persona, dejando en un segundo lugar la participacibn en otras
ocupaciones significativas (Hijuelos et al., 2018; Sanz & Rubio, 2011). Esto
es un aspecto a considerar, puesto que segun la World Federation of
Occupational Therapists (WFOT), las personas “tienen el derecho de
participar en una gama de ocupaciones que les permitan prosperar,
desarrollar su potencial y experimentar satisfaccion en forma consistente
con su cultura y creencias”. De igual modo, las personas “tienen derecho a
recibir apoyo para participar en la ocupacion, y a través de esa
participacion, ser incluidas y valoradas como miembros de su familia,
comunidad y sociedad” (World Federation of Occupational Therapists,
2006). De esta forma, teniendo en cuenta los valores de nuestra disciplina,
los y las profesionales de TO tienen que trabajar y construir espacios para
dar solucion a las injusticias ocupacionales a las que estan sometidas estas
personas, empoderandolas para que puedan participar en las ocupaciones

que consideran valiosas e importantes (Schell, Gillen, & Scaffa, 2016).

Las y los familiares que ejercen dicho rol constituyen una poblacion en

riesgo de presentar problemas de salud derivados de la situacion que viven

13
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(Mateo et al., 2000). La forma en la que cambia su desempefio ocupacional
puede llegar a afectar a su salud y a su bienestar, asi como a su calidad de
vida. A pesar de esto, la bibliografia consultada muestra que pocas
investigaciones se centran en las necesidades del cuidador o cuidadora
principal como sujeto central de intervencion (Hijuelos et al., 2018) y mas
cuando hablamos de cuidadores/as de personas con una ER. La mayoria
de los trabajos muestran que las intervenciones de TO con esta poblacion,
se basan en el asesoramiento sobre pautas de actuacion a la hora de cuidar
a su familiar o de recursos, asi como sobre estrategias para lograr la
maxima autonomia de la persona que recibe los cuidados (Garcia et al.,
2014).

Asimismo, la poca bibliografia existente centrada en las necesidades de los
y las familiares de personas con ER, se relaciona con aquellas
enfermedades poco frecuentes que se diagnostican en la infancia. Un gran
ejemplo de esto es el trabajo realizado por Lorenzo, quien estudié los
cambios y prioridades ocupacionales de las familias de nifios con ER
(Lorenzo, 2018).

De acuerdo a lo mencionado previamente y a la situacion de la
investigacion cientifica, se hace evidente la necesidad de indagar sobre
como influye el diagndstico y el tratamiento asociado sobre el desempefio
ocupacional de los cuidadores y las cuidadoras principales, cuando el
diagndstico de ER se produce en la etapa adulta, para promover la salud y
la calidad de vida de esta poblacion.

14
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Objetivos
Objetivos generales

Detectar los cambios y las prioridades ocupacionales de los y las
familiares y/o parejas de personas con una enfermedad rara
neurodegenerativa, tras recibir el diagndstico y asumir el tratamiento
asociado.

Determinar los posibles beneficios de la intervencion desde TO
sobre las necesidades identificadas por los y las familiares y/o

parejas de personas con una enfermedad rara neurodegenerativa.

Objetivos especificos

Determinar la dinamica familiar y de participacion de las personas
con una enfermedad rara neurodegenerativa y sus familiares y/o
parejas.

Detectar los cambios en las diferentes areas de ocupacion de los y
las familiares y/o parejas, asi como el valor y significado que le
otorgan a dichas areas.

Determinar los cambios en los roles de los y las familiares y/o
parejas, asi como el valor y significado que le otorgan.

Explorar los problemas, necesidades y demandas de los y las
familiares y/o parejas, en relaciéon al diagndstico de la enfermedad y
posible prondstico.

Valorar la necesidad de asesoramiento e identificar posibles
estrategias de intervencion desde Terapia ocupacional con los y las
familiares y/o parejas de personas con una enfermedad rara

neurodegenerativa.

15
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3. Metodologia
3.1. Tipo de estudio de investigacion

Debido a la complejidad del fenbmeno que se pretendia estudiar, para la
realizacion de este estudio se empledé una metodologia mixta. Segun
Hernandez-Sampieri y Mendoza Torres, la influencia de las enfermedades
supone una realidad compleja y diversa, por lo que “el uso de un enfoque
anico, tanto cuantitativo como cualitativo, puede ser insuficiente para lidiar
con esta complejidad”. Gracias a la metodologia mixta se consigue una
perspectiva mas amplia y profunda del fenémeno, permitiendo obtener una
vision mas integral y holistica del mismo. Asimismo, se generan “datos mas
ricos y variados” al utilizar diversas fuentes de informacion (Hernandez-
Sampieri & Mendoza, 2018).

Con respecto al tipo de disefio mixto, este estudio se planted a través de
un disefio anidado, también conocido como incrustado concurrente de
modelo dominante. En este tipo, los datos se recolectan y analizan
simultdneamente, lo que permite comparar e integrar los resultados de
ambos métodos. Al contrastar dichos resultados, se permite la triangulacion
y la complementacion de la informacion, aprovechando las ventajas de
cada método. No obstante, uno de ellos predomina sobre el otro

(Hernandez-Sampieri & Mendoza, 2018).

El peso de este estudio recae sobre la vertiente cualitativa, la cual se
enmarca en un paradigma fenomenolégico. Este paradigma busca
comprender el fendbmeno estudiado desde la perspectiva de las personas,
haciendo hincapié en el significado que éstas atribuyen a dicho fenomeno
(Arantzamendi, Loépez de Dicastillo, & Vivar, 2012). Esto permite
comprender el significado que los y las participantes dan a la experiencia

vivida.

En la vertiente cuantitativa, se planific6 un estudio observacional,
descriptivo y transversal. Con este meétodo se pretende obtener datos

sociodemogréficos de los y las participantes, asi como conocer el tiempo
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gue dedican al cuidado de la otra persona y a si mismos/as. Del mismo
modo, se busca conocer si éstos/as presentan lo que se conoce como
“carga del cuidador” al asumir el rol de cuidador o cuidadora principal tras
el diagnostico de la enfermedad rara neurodegenerativa (Hernandez-
Sampieri & Mendoza, 2018).

3.2. Ambito de estudio

Este trabajo de investigacion se llevd a cabo en tres entidades sin animo
de lucro. Todas son de ambito autonémico con delegaciones situadas en el

area metropolitana de A Corufia.

La Asociacion Gallega contra las Enfermedades Neuromusculares (ASEM
Galicia) forma parte de la Federacion ASEM junto a otras 21 asociaciones

repartidas por el territorio espafiol (ASEM Galicia, 2019).

Esta entidad ayuda a difundir, sensibilizar y facilitar informacion sobre la
realidad y las necesidades especificas de quienes presentan este tipo de
enfermedades entre los organismos de la administracion publica, los
profesionales sociosanitarios, estudiantes y la poblacion general. Asi
mismo, contribuyen a mejorar la calidad de vida de las personas afectadas
y atender sus necesidades y las de sus familias. Para ello, ofertan
diferentes servicios entre los que se encuentran los servicios de promocion

de la autonomia, orientacion y asesoramiento (ASEM Galicia, 2019).

La Asociacion Galega de Afectados de Esclerosis Lateral Amiotréfica
(AGAELA) tiene como objetivos principales la prestacion de apoyo y ayuda
a todos los usuarios y a sus familiares, asi como promover la investigacion
para encontrar una cura a dicha enfermedad y para mejorar las
posibilidades terapéuticas y rehabilitadoras. De la misma manera, desde
AGAELA se cubren las necesidades de informacion, asesoramiento y
orientacion sobre todo lo relacionado con la ELA y se sensibiliza para
promover cambios de actitud social que permitan una mejora en la calidad
de vida de estas personas (AGAELA, 2019).

17



El poder del diagnoéstico en los familiares de personas con ER

La Federacidon Galega de Enfermidades Raras e Cronicas (FEGEREC) esta
compuesta por varias asociaciones de enfermedades raras y cronicas,
personas que presentan una enfermedad ultrarara, familias y socios
colaboradores. Cabe mencionar, que esta entidad forma parte de FEDER
(FEGEREC, 2019).

FEGEREC contribuye al conocimiento de las enfermedades raras, su
prevencion, tratamiento y el cuidado de las personas que las presentan en
la comunidad gallega, buscando mejorar su calidad de vida y la de sus
familiares. También pretende defender sus derechos ante la sociedad,
administraciones y entidades publicas y privadas (FEGEREC, 2019).

3.3. Entrada al campo

La apertura del contacto con las entidades con las que se ha desarrollado
este trabajo se realizé por mediacion de una profesional, en contacto con
las tres organizaciones, que actudé como portera. Ademas, posteriormente
se contactd con las personas miembro de las juntas directivas de las tres
entidades para obtener los permisos correspondientes, a fin de llevar a
cabo la investigacién, asi como el consentimiento para el acceso a los y las
posibles participantes. Tras leer la carta de presentacion (Apéndice II),
ambas entidades aceptaron participar en este trabajo (Apéndice Ill)
(Apéndice 1V) (Apéndice V).

3.4. Periodo de estudio

El trabajo de investigacidon se llevo a cabo entre los meses de octubre de
2018y junio de 2019, teniendo una duracién de ocho meses. El periodo de
trabajo de campo, con la pertinente recogida de datos tuvo lugar entre

febrero y mayo de 2019.

3.5. Poblacién de estudio

La poblacion de esta investigacion esta constituida por familiares y parejas

de personas con una enfermedad rara neurodegenerativa, asi como por
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profesionales de TO que cumplan con los criterios de seleccién expuestos

en el apartado 3.6.1. Criterios de seleccion.

3.6. Seleccién de los participantes

La seleccién de los y las participantes se realiz6 mediante un muestreo
intencional de conveniencia, para garantizar que la muestra suponga una
fuente rica de informacion que lleve a conocer y comprender el fenbmeno
estudiado (Arantzamendi, Lopez de Dicastillo, & Vivar, 2012). Dicha
seleccion vino determinada por aquellas personas que cumpliesen los
criterios de seleccion establecidos, que fueron invitadas a participar a

través de la persona portera, quién facilité el contacto con las entidades.

Por lo tanto, el tamafio de la muestra estuvo determinado por el nimero de
personas que quisieron participar en dicho estudio y que, a la vez, cumplian

los criterios de inclusion.

3.6.1. Criterios de seleccién

- Criterios de seleccion para familiares

En la Tabla | se muestran los criterios de inclusion y exclusion utilizados

para seleccionar a los y las participantes que eran familiares.

19



El poder del diagnostico en los familiares de personas con ER

CRITERIOS DE SELECCION FAMILIARES

Criterios de inclusién

Criterios de exclusion

Ser mayor de 18 afios.

Ser familiar de primer o segundo grado de
una persona con una enfermedad rara
neurodegenerativa diagnosticada en la
etapa adulta.

Realizar funciones de cuidador/a principal
de la persona que presenta una
enfermedad rara neurodegenerativa.

Pertenecer a alguna de las entidades
sociales representantes de personas con
enfermedades raras neurodegenerativas
que participan en el estudio.

Familiares que, tras recibir la informacion
sobre el estudio de investigacion, no
acepten participar en él o no firmen el
consentimiento informado.

Ser familiar de primer o segundo grado de
una persona con una enfermedad rara
neurodegenerativa diagnosticada en la
infancia.

Residir o formar parte de una entidad de
apoyo fuera de la comunidad autbnoma de
Galicia.

Tabla |. Criterios de seleccion para participantes familiares

- Criterios de seleccién para parejas

En la Tabla Il se muestran los criterios de inclusion y exclusién utilizados

para seleccionar a los y las participantes que eran parejas.
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CRITERIOS DE SELECCION PAREJAS

Criterios de inclusion Criterios de exclusiéon

Ser mayor de 18 afios. Parejas que, tras recibir la informacion
sobre el estudio de investigacién, no
acepten participar en él o no firmen el
consentimiento informado.

Ser pareja de una persona con una Ser pareja de una persona con una
enfermedad rara neurodegenerativa, enfermedad rara neurodegenerativa,
habiéndose conocido en la etapa adulta. habiéndose conocido en la infancia.

Realizar funciones de cuidador/a principal | Residir o formar parte de una entidad de
de la persona que presenta una @ apoyo fuera delacomunidad autbnoma de
enfermedad rara neurodegenerativa. Galicia.

Pertenecer a alguna de las entidades
sociales representantes de personas con
enfermedades raras neurodegenerativas
que participan en el estudio.

Tabla Il. Criterios de seleccion para participantes parejas

- Criterios de seleccién para profesionales de TO

En la Tabla Ill se muestran los criterios de inclusion y exclusion utilizados
para seleccionar al grupo de informantes constituido por profesionales de
TO.

CRITERIOS DE SELECCION PROFESIONALES

Criterios de inclusién Criterios de exclusiéon

Personas diplomadas o graduadas en  Profesionales que, tras recibir la
Terapia Ocupacional informacién sobre el estudio de
investigacién, no acepten participar en él
o no firmen el consentimiento informado.

Que estuvieran o estén ligados como Tener menos de 1 afio de experiencia
profesional de Terapia Ocupacional a laboral con esta poblacion.

entidades representantes de personas con

enfermedades raras neurodegenerativas.

Tabla Ill. Criterios de seleccién para participantes profesionales de TO
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3.6.2. Criterios de retirada

El principal criterio de retirada es el abandono voluntario del estudio,

aplicable a ambos grupos de informantes.
Teniendo en cuenta esto, participaron un total de 13 personas:

- 6 parejas de una persona con enfermedad rara neurodegenerativa.

- 3 familiares de una persona con enfermedad rara
neurodegenerativa.

- 4 profesionales de TO que han trabajado con personas con una

enfermedad rara neurodegenerativa.

Con el objetivo de que los y las participantes no sean identificados, sus

datos se han codificado de la siguiente manera:

- Parejas de una persona con enfermedad rara neurodegenerativa: P.

- Familiares de una persona con enfermedad rara neurodegenerativa:
F.

- Profesional de TO que han trabajado con personas con enfermedad
rara neurodegenerativa: TO.

Ademas de estas letras, a cada participante se le asigné un numero
aleatoriamente. De tal forma, se obtuvieron cédigos como los siguientes:
P01, PO2...

A continuacién, en la Tabla IV se muestra las caracteristicas de los y las

participantes:
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PARTICIPANTES

PAREJAS Y FAMILIARES

Edad Tipo de participante

Mujer Pareja

Mujer 55 Pareja

Mujer 41 Pareja

Mujer 59 Pareja
Hombre 63 Pareja
Hombre 63 Pareja

Mujer 20 Hija

Mujer 22 Hija

Mujer 64 Madre

PROFESIONALES DE TERAPIA OCUPACIONAL
Sexo Edad Afos de experiencia

33

Mujer 29 8
Mujer 31 9
Mujer 26 5

Tabla IV. Caracteristicas de los y las participantes

3.7. Técnicas de recogida de datos

Al tratarse de un estudio de metodologia mixta, la recogida de datos se

dividi6 en dos fases.

Para la recogida de informacion de la vertiente cualitativa, se disefi6 el
guion de una entrevista semiestructurada de elaboracién propia, dirigida a
los y las familiares y/o parejas de personas con una enfermedad rara
neurodegenerativa (Apéndice VI). Por otra parte, se creé un segundo
modelo para ser utilizado con los y las profesionales de TO (Apéndice VII).
A través de estas entrevistas se pretende conseguir informacion de calidad
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sobre las perspectivas y vivencias de los y las familiares o parejas, asi como

de los y las profesionales de TO, en relacion a la tematica de estudio.

Tanto las entrevistas con los y las familiares o parejas de personas con una
ER, como las realizadas con los y las profesionales de TO, se llevaron a
cabo en lugares elegidos por los y las participantes en el estudio, con la
finalidad de garantizar un ambiente que les hiciese sentirse a gusto. En las
entrevistas solo estuvieron presentes las personas informantes,
individualmente, y la investigadora, con el objetivo de garantizar la intimidad

y la confidencialidad de la informacion.

Las entrevistas realizadas fueron grabadas en formato de audio y
posteriormente, transcritas de manera codificada. Tras dicha transcripcion,
los archivos de audio fueron destruidos. La informacién de las entrevistas
fue analizada y categorizada para responder a la pregunta del estudio.
Destacar que, a lo largo de todo el proceso, se garantiz6 la confidencialidad

de los datos personales.

Por otra parte, se utilizé6 un diario de campo para el registro de todas
aguellas observaciones que la investigadora pudo detectar durante el
desarrollo de las entrevistas individuales y que aportaron informacién

complementaria, en base a la consecucién de los objetivos.

Dentro de la vertiente cuantitativa se disefid un cuestionario inicial
(Apéndice VIII) para recoger los datos sociodemogréaficos de los y las
participantes, el tiempo que llevaban ejerciendo el rol de cuidador o
cuidadora y para conocer cuanto tiempo dedican al cuidado de la otra
persona y a si mismos/as. Ademas, se utilizo6 como herramienta
estandarizada de evaluacion la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit
(Apéndice 1X), ya que ya previamente ha sido usada en estudios de
investigacién que incluyen a familiares de personas con ER (Pousada,
2011). Esta herramienta es un cuestionario estandarizado y auto aplicado
dirigido a evaluar la presencia de sobrecarga del cuidador. La version

traducida y validada al contexto espafiol cuenta con 22 items, que son
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puntuados en una escala de Likert de 5 puntos segun se da lo mencionado
en ellos, siendo 1 nunca y 5 casi siempre. La puntuacion total se obtiene
tras sumar los resultados de cada item, estando comprendida entre 22 y
110. Ademas, en dicha herramienta se establecen 3 puntos de corte: 22-46
(no sobrecarga); 47-55 (sobrecarga leve); 56-110 (sobrecarga intensa)
(Martin-Carrasco et al., 1996).

3.8. Definicién de variables

En este trabajo se tuvieron en cuenta diferentes variables numéricas y

categoricas, las cuales se pueden observar en la Tabla V y la Tabla VI

respectivamente.
VARIABLES NUMERICAS
Variable Opciones de respuesta
Edad participante Afios
Edad persona con enfermedad rara Afos
neurodegenerativa
Tiempo transcurrido desde el diagnéstico Afios

al momento actual

Tiempo realizando el rol de cuidador/a Afos
principal

Horas que dedica al cuidado de la persona NUmero en horas
con enfermedad rara neurodegenerativa al

dia

Horas que dedica a si mismo/a al dia NUmero en horas
Puntuacion Escala de Sobrecarga del Puntuacion total

cuidador de Zarit

Tabla V. Variables numéricas
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VARIABLES CATEGORICAS

Variable

Sexo de la persona participante

Sexo de la persona con enfermedad rara
neurodegenerativa

Provincia de residencia
Relacion de parentesco

Estado civil de la persona participante

Nivel educativo de la persona participante

Nivel econémico

Diagnostico de la persona que presenta la
enfermedad rara neurodegenerativa

Organizacion asociativa de la que forma
parte

Recibe ayuda para el cuidado de la
persona que presenta la enfermedad rara
neurodegenerativa

Tipo de ayuda que recibe para el cuidado
de la persona que presenta la enfermedad
rara neurodegenerativa

Satisfaccion tiempo dedicado a si mismo/a

Importancia tiempo dedicado a si mismo/a

Mejoria tiempo dedicado a si mismo/a en
el dltimo afio

Clasificacion Escala de Sobrecarga del
Cuidador de Zarit

Opciones de respuesta
Hombre, Mujer

Hombre, Mujer

Nombre de la Provincia
Padre/madre, hijo/hija, pareja, otro

Soltero/a, casado/a, divorciado/a, viudo/a,
comprometido/a, viviendo en pareja

Sin estudios, estudios primarios, estudios
secundarios, estudios superiores

Bajo, medio, alto

Diagnostico médico

Nombre

Si, no

Ayuda econdmica, prestacién de la Ley de
Dependencia, Ayuda propia de la
comunidad autébnoma, ayuda de la
asociacién para sufragar tratamientos o
terapias, otro tipo de apoyo econdémico,
otra

Muy satisfecho/a, bastante satisfecho/a,
satisfecho/a, insatisfecho/a, bastante
insatisfecho/a, muy insatisfecho/a, no
sabe/no contesta

Muy importante, bastante importante,
importante, algo importante, poco
importante, no sabe/no contesta

Ha mejorado, permanece igual, ha
empeorado, no sabe/ no contesta

No sobrecarga, leve,

Sobrecarga intensa

Sobrecarga

Tabla VI. Variables categéricas
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3.9. Analisis de los datos

Tal y como se menciono previamente, los datos se analizaron teniendo en

cuenta la metodologia cualitativa y cuantitativa.
3.9.1. Analisis cualitativo

El andlisis de los datos cualitativos se realizé para conocer la percepcion y
los significados que otorgan los y las participantes a sus vivencias entorno
a la temética de estudio. Tras realizar las entrevistas, se efectu6 dicho

andlisis a partir del estudio de los discursos emergentes.

Para esto, se llevé a cabo la transcripcion de las entrevistas y de las
anotaciones del diario de campo de manera codificada. Como se menciond
previamente, a cada persona se le otorgd un codigo para garantizar el
anonimato de los datos. Tras una lectura pormenorizada de dichas
transcripciones, se analizé su contenido categorizdndolo, es decir, se
codificé la informacion utilizando un enfoque inductivo, juntandola por
categorias que concentran ideas, conceptos o0 temas similares
descubiertos por la investigadora. Asimismo, en esta fase, se llevé a cabo
una triangulaciéon del investigador para minimizar los sesgos, ya que se
realiz6 el andlisis de los datos por parte de tres investigadoras dada la
colaboracion de las directoras del trabajo (Arantzamendi, Lépez de
Dicastillo, & Vivar, 2012).

Para finalizar, se han creado las categorias correspondientes, realizandose

una definicion de cada uno de los temas emergentes.
3.9.2. Analisis cuantitativo

El analisis cuantitativo se ha realizado a través de un analisis estadistico
de los datos obtenidos a partir del cuestionario de elaboracion propia y de
la informacion derivada de la aplicacién de la Escala de Sobrecarga del
Cuidador de Zarit. Dicho tratamiento estadistico de los datos, se ha
realizado con el programa IBM SPSS Statistics version 21.
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En el analisis descriptivo, las variables numéricas se expresan como media
(M) y desviacion tipica (SD), mientras que las categoricas se presentan con

su frecuencia absoluta y porcentaje valido.

En el andlisis inferencial, se han realizado comparaciones estadisticas para
determinar relaciones significativas entre las variables de estudio, sobre

todo, las relacionadas con en el objetivo principal de este trabajo.

Se realizé la prueba de Kolmogorov-Smirnov para comprobar que las
variables no se comportan con distribucion normal, por lo que se han

aplicados pruebas no paramétricas.

Para ver si existe relacion entre las variables numéricas, es decir, para
realizar el estudio correlacional de dichas variables, se utilizé la prueba Rho

de Spearman.

Por otra parte, en el caso de la asociacion entre variables numéricas y
categoricas, se utilizaron las pruebas de U de Mann-Whitney o Kruskall-
Walis de muestras independientes, segun correspondiese, para la

comparacion de medias.

Del mismo modo, para valorar la relacion de las variables categoricas, se
efectud la prueba Chi-cuadrado de Pearson para determinar si existian
relaciones potencialmente significativas entre las variables categoricas

estudiadas.

Para valorar la asociacion de las variables categoricas, se aplico la razén

de verosimilitudes, ya que las frecuencias observadas son inferiores al 5%.

El nivel de significacion para el contraste de hipotesis se ha establecido al
5%.

3.10. Procedimiento del estudio

3.10.1. Busqueda bibliogréafica

Para identificar informacion cientifica sobre la tematica de estudio, se llevd

a cabo una revision bibliografica en las bases de datos cientificas PubMed,
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Scopus y Web of Science, en los fondos bibliograficas de la biblioteca de la
Universidade da Corufia, en diversas revistas electronicas y en paginas

web de entidades de referencia sobre la temética de investigacion.

Los descriptores que se han utilizado para llevar a cabo la busqueda en las
distintas bases de datos han sido: "Neuromuscular Diseases", NMD,
"Amyotrophic Lateral Sclerosis”, ALS, “Lupus Erythematosus, Systemic",
“Systemic Llupus Erythematosus", "Lupus Erythematosus Disseminatus”,
"Ataxia”, Caregiver*, Partner y "Occupational Therapy". Ademas, en la base
de datos PubMed, también se ha hecho uso de los tesauros igualmente
conocidos como términos MeSH. Para la combinacion de estos

descriptores se utilizaron los operadores booleanos “AND” y “OR”.

Cabe mencionar que, a pesar de no filtrar la informacion, es decir, no se
restringié la basqueda en funcién del afio, idioma o tipo de documento, no

se ha encontrado bibliografia especifica del tema.

La estrategia de busqueda utilizada para verificar la evidencia existente se
muestra en el Apéndice X.

3.10.2. Elaboracion de la documentacién

Tras realizar la busqueda bibliografica y tener una perspectiva actualizada
sobre el estado del arte del tema de investigacion, se elaboraron el
cuestionario inicial y los guiones de las entrevistas semiestructuradas, asi

como la documentacion para las entidades y los participantes en el estudio.
3.10.3. Entrada al campo y recogida de datos

Como se menciond previamente en el apartado 3.3. Entrada al campo, a
través de la persona portera, se realizo el contacto con ambas entidades.
Cuando las juntas directivas correspondientes aceptaron colaborar con
este estudio de investigacion, se comenzé la recogida de datos tal y como
se explica en el apartado 3.7. Técnica de recogida de datos. Las entrevistas
realizadas fueron grabadas en formato de audio y ademas se efectuaron

anotaciones en el diario de campo. Por otra parte, el cuestionario inicial de
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elaboracion propia y la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit fueron

cubiertos por los participantes en formato de papel.
3.10.4. Analisis y procesamiento de los datos

Los datos fueron analizados y codificados tal y como se explica en mayor

profundidad en el apartado 3.9. Andlisis de los datos.
3.10.5. Elaboracion de resultados, discusion y conclusiones

Durante el mes de Mayo y Junio se elaboraron los resultados, la discusion
y las conclusiones. Para ello, se analizaron previamente los datos, mientras
gue la discusidn se realizé en base a los resultados obtenidos en el estudio
y a la bibliografia relacionada. Finalmente, en las conclusiones se

sintetizaron los principales hallazgos de este trabajo.
3.10.6. Cronograma

A continuacién, en la Tabla VII se muestra el cronograma en el que se
recoge las diferentes fases en las que se realiz6 este trabajo de

investigacion.
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Actividad

Busqueda
bibliografica

Elaboracion de Ila
documentacion

Entrada al campo y
recogida de datos

Analisis y
procesamiento de los
datos

Elaboracion de
resultados, discusion
y conclusiones

Defensa ante tribunal

CRONOGRAMA DEL ESTUDIO

Oct 2018 - Feb Mar Ab May Jun

En 2019 2019 2019 2019 2019 2019

Tabla VII. Cronograma del estudio

3.11. Rigor metodolégico

Para garantizar la calidad de la investigacion cualitativa se han seguido los

siguientes criterios regulativos:

Consistencia: “es el grado en que diferentes investigadores que
recolecten datos similares en el campo y efectien los mismos
analisis, generen resultados equivalentes” (Arantzamendi, Lopez de
Dicastillo, & Vivar, 2012). Esto se consigue al explicar
detalladamente los criterios de seleccibn de las personas
informantes y el procedimiento llevado a cabo, asi como al realizar
la triangulacion.

Confirmabilidad: “se trata de la habilidad de otro investigador de
seguir la pista o la ruta de lo que el investigador original ha hecho”
(Arantzamendi, Lépez de Dicastillo, & Vivar, 2012). Para garantizar
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este criterio, en este trabajo se describe detalladamente la
metodologia realizada y las limitaciones de dicho estudio.

- Credibilidad: “se refiere a como los resultados de una investigacion
son verdaderos para las personas que fueron estudiadas y para
otras personas que han experimentado o estado en contacto con el
fenédmeno investigado” (Arantzamendi, Lopez de Dicastillo, & Vivar,
2012). Para asegurar la credibilidad en este estudio, se realizaron
anotaciones en el cuaderno de campo mientras se efectuaron las
entrevistas, se hicieron transcripciones textuales de dichas
entrevistas y se utilizaron diferentes fuentes de informacién
(familiares, parejas y profesionales de TO).

- Transferibilidad: “se refiere a la posibilidad de extender los
resultados del estudio a otras poblaciones” (Arantzamendi, L6pez de
Dicastillo, & Vivar, 2012). Para garantizar la transferibilidad de los
hallazgos logrados en este estudio se realizdé una descripcion del
ambito de estudio, asi como de las caracteristicas de las personas

gue han participado en él.

3.12. Aspectos ético-legales

En este estudio se han tenido en cuenta las principales especificaciones
ético-legales para trabajos de investigacion. Por una parte, se expuso dicho
trabajo a las entidades mencionadas previamente a través de una carta de
presentacion (Apéndice Il). La junta directiva de dichas entidades acepto la
realizacion del mismo (Apéndice Ill) (Apéndice IV) (Apéndice V). Asimismo,
se les proporcioné una hoja de informacién a todos los participantes
potenciales (Apéndice Xl) (Apéndice XII), dénde de forma detallada se les
explicd el proposito del estudio y lo que implicaba su participacion en el
mismo. Una vez que las personas recibieron y entendieron toda la
informacion sobre dicho estudio, a aquellas que decidieron voluntariamente
participar se les proporcioné un documento de consentimiento informado,
dénde indicaban formalmente su admisién voluntaria a participar en dicho

trabajo (Apéndice XIll), y poder iniciar la recogida de datos.
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La obtencion y manejo de los datos personales de cada participante se ha
realizado de acuerdo a lo dispuesto en el Reglamento General de
Proteccion de Datos (Reglamento UE 2016-679 del Parlamento europeo y
del Consejo, de 27 de abril de 2016) (Parlamento Europeo y Consejo de la
Union Europea, 2016) y la normativa espafiola vigente (Ley Organica
3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia
de los derechos digitales, 2018). Por este motivo, para garantizar en todo
momento la privacidad y confidencialidad de los participantes, se realiz6 la

codificacion de sus datos.

Por otra parte, a lo largo de todo el proceso de investigacion se han
respetado los principios éticos que regulan el ejercicio profesional
expuestos en el Codigo Etico de Terapia Ocupacional de la AOTA (Moreno
et al., 2009). De la misma manera, se han respetado los aspectos éticos en
relacion con la investigacion con seres humanos que se encuentran
recogidos en la Declaracién de Helsinki de la Asociaciéon Médica Mundial
(AMM, 2013) y la Convencion de los Derechos Humanos y Biomedicina del

Consejo de Europa (Jefatura del Estado, 1999).
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4. Resultados
4.1. Resultados cualitativos

A continuacion, se exponen las principales categorias de significado que
han emergido tras la lectura y andlisis de los discursos de las entrevistas
realizadas a los y las participantes. Dichas categorias y sus
correspondientes conjuntos de significado se pueden observar en la Tabla
VIII.

RESULTADOS CUALITATIVOS

Categoria Conjuntos de significado

¢ Y ahora qué? - Influencia del diagnéstico
- Nueva rutina de revisiones vy
tratamiento
- Preocupacién hacia el
componente genético
- Cuidados 24 horas

Tiempo de calidad - ¢A qué dedico mas tiempo?
- Tiempo dedicado a uno/a mismo/a

El significado de las ocupaciones - Actividad sexual, ¢sigue siendo
significativa?

- Actividades Instrumentales de la
vida diaria

- Descanso y suefio

- Educacion

- Trabajo

- Ocio y tiempo libre

Rol y relaciones - Rol adquirido vs. Culpabilidad

- Cuidar por obligacién vs. Por amor
- Rol cuidador vs. Roles familiares

- Fortalecimiento de la relacién

Soledad vs. Participacién social

Necesidades y apoyos - Influencia de la accesibilidad
- Sentirse sobrepasado/a

- Influencia de los recursos

- El papel de las asociaciones
- Situacion precaria

- Escuchar su palabra

Terapia Ocupacional: Percepcion y desconocimiento

El punto de vista de los y las profesionales

Tabla VIII. Resultados cualitativos (categorias y conjuntos de significado)
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4.1.1. ;Y ahora qué?

Influencia del diagnéstico

El diagndstico de una ER irrumpe tanto en la cotidianidad de las personas
que la presentan, como en la de sus familiares, siendo vivenciado de
manera diferente por cada uno. En este caso, del discurso de los y las
participantes se puede extraer la importancia de conocer el nombre del

diagnéstico y el impacto que produce en sus vidas.

PO1: “Es muy importante que, aunque no se conozca el diagndstico
definitivo y dudo que se conozca al 100% (se rie), si que es verdad, que

por lo menos saber en qué campo nos movemos”.

FOl1l: “Causa mucha desesperacion por qué es una enfermedad que
ademas no sabes como avanzar y cada dia te despiertas sin saber si dentro

de un mes o dos va a estar como ahora o siquiera va a estar”.
Nueva rutina de revisiones y tratamientos

El hecho y necesidad de acudir a revisiones médicas y a terapias
asistenciales condiciona el dia a dia de los y las cuidadores principales,
dejando de lado sus ocupaciones para dedicarse al cuidado de la otra

persona.

F01: “Ya no es solo la enfermedad si no el estar pendiente, las pruebas, los

meédicos de aqui a alla. Es complicado para él y para nosotros”.

TO1:[...] “Todo su tiempo esta dedicado al cuidado de la persona, cuidado
directo o cuidado indirecto, como gestionar las citas con el médico,
ocuparse de ir a la farmacia, a los medicamentos, ocuparse de llevarlo y
traerlo, de las diferentes terapias... es decir, ocuparse, ocupar su tiempo

en el cuidado de otra persona’.

Asimismo, también se refleja que la autonomia que tenga el o la cuidadora
principal para realizar sus otras ocupaciones va a depender, en parte, de

los recursos con los que cuenten.

35



El poder del diagnostico en los familiares de personas con ER

P03: “A dia de hoy va a fisioterapia [...] ando mas ajetreada en el rollo de

llevarlo, pero sino también tengo gente que me ayuda”’.

Por otra parte, los y las participantes expresan quejas en cuanto a la
cantidad de tramites y documentacion que tienen que cubrir para recibir
ayudas por parte de los servicios sociales, asi como de los tiempos que

llevan dichas gestiones.

PO03: “Es denigrante que para tener que arreglar tanto papeleo tengas que
acudir a tantos sitios... y ya después de tener el problema que tienes pues

el tener que ir a tantos sitios a arreglar todo”.

Del mismo modo, refieren que, en el fin de semana tienen mas tiempo para
dedicarlo al ocio y al descanso. Esto se debe principalmente a que no tienen
que acompafar a la otra persona al médico o a terapias asistenciales, asi
como a que no tienen que realizar actividades relacionadas con el trabajo

o los estudios.

PO01: “Los fines de semana son bastante libres porque nunca vas a tener
un meédico, nunca vas a tener nada relacionado con fisioterapia, nada
relacionado en ese sentido con cosas a lo mejor mas ligadas con la
enfermedad ;no?, y como que lo disfrutas mas también [...] aprovecharlo

mas para tener tiempo para salir, porque si no...".

FO01: “Duermo mejor los fines de semana, ya que he tenido mas tiempo para
mi y no ha sido todo ir a la universidad y volver a casa y tener esa
responsabilidad, sino que he salido he tenido tiempo para estar con otras

personas y para evadirme”.
Preocupacion hacia el componente genético

En el caso de que la situacion de ER esté generada por un componente
hereditario, se transmite una preocupacion hacia toda la familia, pudiendo

provocar expectativas confusas, en caso de querer tener descendencia.
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PO01: “Lo estamos mirando muchisimo de cara a tener descendencia [...] es
un proceso que lleva mucho tiempo, te desgasta bastante, porque estas
siempre con la incertidumbre [...] o también con quien des ¢no?, al igual
gue yo di con una persona que te decia puedes tener hijos sin problemay
con otra que decia es que esto no [...] no sé, es una constante lucha la

verdad esto”.

PO06: “Me preocupa y mucho, segurisimo, jAja! Claro, porque ya basta con
tener una persona ya tal y como esta mi sefiora y que sepas que mas

adelante, que van tus nietos a encontrarse en esa misma situacion”.
Cuidados 24 horas

Los y las participantes destacan que los cuidados de la otra persona son
continuos, lo que puede contribuir a que se establezca una preocupacion

constante, que sobrecarga al cuidador o cuidadora.

P04: “Son 24 horas jeh! [...] Es continuamente, y estas fuera y estas
pensando, y tendra sed, querra orinar, ¢querra? estas continuamente, tu

cabeza esta ahi’.
FO01: “Es una intranquilidad constante’.

TO4: “Necesitanse coidados 24 horas que obviamente van a afectar no
desempefio ocupacional de eses coidadores [...] necesitase atencion e

supervision constante, iso xera unha presion tamén no coidador tremenda’.
4.1.2. Tiempo de calidad
¢A qué dedico mas tiempo?

El discurso de los y las participantes pone en evidencia que, a lo que mas
tiempo dedican es al cuidado de la otra persona.

F03: “Hoy por hoy, a la persona que mas tiempo le dedico es a él”.
Ademas, se refleja que el tiempo durante el cual el personal de ayuda a

domicilio (en caso de recibir este servicio) realiza la atencién de la otra
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persona, se transforma en una oportunidad para dedicarse tiempo a si

mismos/as.

P04: “Siempre solemos tener tres cuartos de hora para nosotros o una hora,

pero ya subo cuando la chica baja’.

TO4: “A axuda a domicilio [...] € o0 momento para eles de poder sair da
burbulla dos coidados constantes que ten que proporcionar e poder

“distraerse” ou liberarse”.

Por lo general, relatan que, aunque tengan algun tiempo personal para
dedicarlo a otras ocupaciones, mientras las estan realizando, no disfrutan
de ellas. Esto se debe, a que sus pensamientos suelen estar centrados en

la otra persona, sus necesidades y en los cuidados que ésta precisa.
P04: “Aunque quiera disfrutar, no soy capaz de disfrutar’.

FO01: “Siempre tienes que estar en sintonia con él y saber qué le pasa y
saber como esta [...] aunque este dedicandome tiempo a mi misma si que
siempre tengo eh... algo dentro de mi que me impide dedicarmelo al 100
por 100°.

TO4: “Eses coidados seguen ai mentres que ti podes pois iso “desfrutar do

ocio”, entdn claro, xa non estas desfrutando realmente”.
Tiempo dedicado a uno/a mismo/a

En relacién al tiempo dedicado a si mismo/a, existe un argumento unificado
en cuanto a que éste se ve fuertemente disminuido. Los y las participantes
dan prioridad a la atencion hacia la otra persona, relegando el tiempo

dedicado a si mismo/a y a sus ocupaciones a un segundo plano.

En los discursos, se destaca la influencia negativa que ha tenido en sus
vidas el abandonar ocupaciones que eran significativas, y el cambio de su
cotidianidad. Asimismo, sefialan que les gustaria, y que necesitan, tener
mas tiempo para recuperar aquellas ocupaciones que realizaban

previamente.
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PO01: “Tanto que como trabajadora social lo ves en otras personas e insistes
a los demas que tengan tiempo para si, luego en ti te parece que esos tres

minutos que te dedicas al dia son suficientes y en realidad no”.

P04: “Necesitaba por eso a veces algun tiempo para mi, para descargarme
de cosas negativas. Que claro te da el hecho de no poder hacer cosas que
realmente deseas hacer, o deseas hacer o estabas acostumbrada a hacer,
no es que lo desees, es que era tu vida cotidiana y ahora mi vida cotidiana

cambio, y emocionalmente también cambia claro”.

F03: “Ahora no realizo ninguna, entonces... ;Qué me gustaria? Pues

realizar las que realizaba, el yoga, la natacion... o caminar, o cosas asi”.

TO1: “Al final se olvidan de lo importante que es el cuidado de si mismo,
por ejemplo, el poder ir a la peluqueria o el darse un masaje, ir a un spa...

eso es autocuidado, y eso también se ve reducido”.
4.1.3. El significado de las ocupaciones

Actividad sexual, ¢ sigue siendo significativa?

El discurso de los y las participantes muestra que la relacion de cuidado
supone un impacto en sus relaciones sexuales. Se hace referencia a las
alteraciones derivadas de la condicion de salud de su pareja y al cambio en
la concepcion de la otra persona. Ademas, la actividad sexual suele quedar

en un segundo plano, dando importancia a otras necesidades.

PO02: “Influye muchisimo en un tema, en el sexo, pero brutal, eh, no hay, no
hay porque no se puede, hemos intentado otras posiciones y demas pero
que jqué va! yo lo veo que él sufre [...]. Antes de verlo asi hago como que
no me apetece y ya esta y ademas termina por no apetecerte, no, porque

ademas también incluso lo ves mas como tu bebecito, mas que tu chico”.

P04: “Sexualmente cambia muchas cosas va, no porque no apetezca

sexualmente o no quieras, pero cambia, porque no es lo mismo [...] quizas
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mas por mi parte, por el estrés, por todo, que por la parte de él [...] tenemos

que adaptarnos a las posiciones y a lo que podemos hacer’.

TO1: “Todo lo que son las relaciones sexuales quiza pues ya dejan de ser

relaciones sexuales o ya pues no tienen tanta importancia en esa relacion’.
Actividades instrumentales de la vida diaria

El manejo y el cuidado del hogar es percibido como una gran carga, que

aumenta la presion de los y las cuidadoras principales.

TO3: “Habra actividades instrumentales como el manejo y cuidado del
hogar como la preparacién de comidas que pueden verse afectadas porque

el cuidador se encuentre desbordado”.

PO1: “Tenia mogollén de trabajo y no sabia ya como llevar la casa y tal [...]

después dije bueno pues vamos a tener a una persona’.
Descanso y suefo

El discurso emergente refleja que los y las participantes han visto
comprometido su descanso y suefio, bien sea por los cuidados que deben
proporcionar a la otra persona o por la presion percibida, que produce
importantes niveles de estrés. La mayoria hace referencia a la importancia
de un buen descanso y suefio para poder participar en otras ocupaciones

de manera satisfactoria.

T01: “El descanso evidentemente, porque si por la noche tiene que realizar
cambios posturales, se tiene que levantar frecuentemente o esta pendiente
de alguna senial de alarma, del respirador o ...lo que siempre va a afectar

a su descanso, no va a ser un suefio profundo ;no?”.
P02: “El suerio también es interrumpido continuamente para colocarlo a él.

F02: “Me costaba mas dormir, pero por el estrés ;sabes? Como estas

pensando en mil cosas”.
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FO01: “Si no estas bien descansado y no duermes bien, tampoco estas al

100 por 100 en nada de lo otro”.
Educacién

En el caso de los hijos y las hijas cuidadoras pueden haber adquirido este
rol en edades en los que todavia se encuentran estudiando. El hecho de
realizar estos cuidados impacta negativamente en su rendimiento

académico, y en la satisfaccién con el mismo.

TO2: “El rol de cuidador en los hijos empieza a ser mas frecuente [...] gente
de 20 afos, que esta todavia estudiando, entonces también se ve ahi

condicionada esa area”.

FO01: “A estudiar mismo, note una baja... un bajo nivel mio debido a esa
inquietud y siempre a esa manera de estar pendiente, eh... es algo
complicado ya que parece que nunca puedo estar del todo pensando en lo

que tengo que hacer”.
Trabajo

El discurso de los y las participantes muestra como el cuidado de la otra
persona ha influenciado en su dedicacion hacia actividades productivas, no
s6lo por incompatibilidad horaria, sino también por las implicaciones

psicoemocionales que genera la situacion con la que conviven.

PO01: “Cuando dejé los trabajos la ultima vez fue porque no queria ser mas
trabajadora social [...] fueron ocho arios ya con temas de discapacidad, de
dependencia ¢;sabes? Todo tenia que ver, luego en casa también [...] a ti

te afecta mas personalmente porque sabes lo que estan pasando”.

PO05: “Si que ha influenciado e influencia mis decisiones en cuanto al trabajo
[...] pues disminuyendo el trabajo y cuidando mas [...] he organizado mi

vida profesional en funcion de esas necesidades”’.

TO1: “[...] y el trabajo, en mi experiencia pues he visto pues gente que o

bien ha dejado su trabajo, ha cambiado de trabajo o ha tenido que pedir
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una reduccién de su jornada para poder dedicarsela a la persona a la que

cuidaba ;no?”.

No obstante, la mayoria afirman que no piensan dejar su trabajo, ya que lo
conciben como una fuente de respiro, y un recurso para relacionarse con

otras personas.

P04: “iNO! (rotunda) porque es mi fuente de salida, escapar
emocionalmente, mientras que estoy en el trabajo es dénde no pienso,

estoy relacionada con...”.
Ocio y tiempo libre

Existe un discurso homogéneo en cuanto a que la participacion en el ocio
o tiempo libre se encuentra fuertemente influenciada por el cuidado de la
otra persona. Dicha participacion se ha visto reducida tras asumir el rol de
cuidador o cuidadora principal, o se ha organizado en funciéon de los
horarios necesarios para la asistencia hacia la persona con la ER.

PO01: “He dejado en su momento ciertas actividades de ocio o he elegido mi

ocio por ser los momentos en lo que él estaba ocupado”.

FO01: “Tenerlo que acompanar, tener que asistirlo tanto tiempo muchas
veces hace que me quede colgada de ciertos planes o qué incluso no pueda

hacerlos con normalidad a diferencia de otra gente de mi edad”.

TO3: “Quizas el area que se ve en sequida comprometida sera la de tiempo
libre y ocio del propio cuidador [...]. Su tiempo libre pasa a otro plano para

cubrir las necesidades del enfermo en muchas ocasiones”.

De la misma manera, también se refleja que el ocio, muchas veces, esta
determinado por la situacién de la otra persona. En relacion a esto, los y
las participantes muestran la necesidad de tener mas espacio para ellos/as.

P05: “Me gustaria andar a mi bola, no solo me gustaria, creo que es
necesario y que me falta, andar a mi bola pues con mis amigos, sin mi

esposa, por ejemplo, bueno, estamos demasiado apegados”.
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PO01: “Es muy importante que no te falte ese momento de ocio colectivo o
de... ¢sabes? De poder estar también con otras personas que no sean tu

pareja’.
4.1.4. Rol y relaciones

Rol adquirido vs. Culpabilidad

Los y las participantes afirman presentar sentimientos de culpabilidad al
involucrarse en otras ocupaciones que no estén relacionadas con el
cuidado de la otra persona. Esto implica que dejan de realizar actividades
significativas debido a barreras con un fuerte componente personal de
carga y culpa.

P04: “No sentirme culpable de tenertiempo para mi, a lo mejor algin tiempo

tengo, pero no lo dedico a mi”.

FO01: “Cuando he ido de fiesta muchas veces si que he vuelto con un
sentimiento de culpa muy grande [...]. Se debe sobre todo a ese
sentimiento de que siempre tienes que estar en sintonia con él y saber qué
le pasa y saber como esta y sentir casi que si te vas mucho tiempo y se

puede morir puede ser culpa tuya’.

TO1: “Se olvidan de lo importante que es el cuidado de si mismo [...] y ya
no tanto por la falta de tiempo, sino también muchas veces por considerar

como se lo puede tomar la otra persona ;no?, el sentirse culpable también’.
Cuidar por obligacién vs. por amor

El discurso de los y las participantes muestran un argumento diverso en
cuanto al motivo por el que se realizan los cuidados. Mientras algunos/as
afirman hacerlo por amor y afecto a la otra persona, otros/as refieren que
llegan a considerarlo como una obligacién. Esto ultimo esta vinculado a
construcciones negativas o prejuicios existentes en la sociedad entorno a

la prestacion de dichos cuidados.

43



El poder del diagnostico en los familiares de personas con ER

TO3: “No es lo mismo cuidar a una persona a la que realmente quieres y
aprecias y que esperas que esté lo mejor posible a en muchas ocasiones

cuidar porque es una “obligaciéon” [...] como por norma social”.

F02: “No te quieres definir cuando te viene alguien y te dice qué y ¢qué
haces a qué te dedicas?, a cuidar a mi padre, o sea es que es verdad, pero
no es tu vocacion, no es lo que te gusta hacer, es algo que tienes que

hacer’.
P04: “A ver es una sobrecarga, pero no lo hago obligada, lo hago amor”.
Rol de cuidador/a vs. Roles familiares

La mayoria de los y las participantes afirman presentar un rol de cuidador/a

principal. Ademas, dicho rol llega a absorber en cierta medida al de pareja.

PO1: “Si se ha asumido el rol de cuidador y se esta intentando que no sea
asi [...] habia momentos que decia, es como tener un hijo, estoy haciendo

la comida para los dos, estoy limpiando la casa para dos, no sé qué”.
PO06: “Actualmente el rol que tengo es mas bien de cuidador que de pareja’.

TO1: “Si que va a cambiar ese rol de pareja por el rol de cuidadora, y no
deberia ser asi, pero si que puede pasar [...]. Si que a lo mejor se desvirtua
ese concepto de pareja y ya lo que deberia ser una pareja, se convierte en

una relacion de dependencia’.

Del mismo modo, el rol de hijo/a pasa a convertirse en un rol de cuidador/a,
mostrando un cambio en la relacion de poder y en quién proporciona los

cuidados.

FO2: “Es como que cambia la relacién de poder ¢no? [...] ahora soy yo la

que le cuida él”.

Por otra parte, el cuidado de la otra persona puede hacer disminuir el

namero de roles del cuidador/a principal.
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TO4: “;Como cambian os roles? [..] segundo van aumentando as
necesidades da persoa que necesita os coidados, pois vai diminuindo os

roles da persoa que coida”.
PO01: “He dejado algunos en su momento por el tema de horario”.

No obstante, se produce un auge en cuanto a la dedicacion en el rol de
voluntario/a. La situacién vital que presentan en este momento los y las
participantes del estudio implica que se involucren mas en actividades de

voluntariado de las entidades de las que forman parte.

P02: “En cuanto al voluntariado al revés ahora si que practico voluntariado

cuando hay actividades con AGAELA’.
Fortalecimiento de la relacién

A pesar de que existen momentos complicados entre la persona que
proporciona los cuidados y quien los recibe, la percepcion general es que
existe una mejora en larelacién, y se produce una mayor unién entra ambas

personas.
FO1: “Quiza ha estrechado mas lazos y nos hemos acercado mas”.

TOZ2: “Muchas veces une mucho a las familias ;no? [...]. Muchas relaciones
a lo mejor que entre padres e hijos que quiza estaban algo distanciados, de

repente se unen’.

A nivel afectivo, el impacto es intenso, bien sea por tener que proporcionar
cuidados a la otra persona, como por la actitud de ésta. Por una parte, los
y las participantes refieren que, aunque siguen queriendo a la otra persona,
la relacion de afecto y carifio cambia, sobre todo en las parejas. Por otra
parte, muestran que el cuidado hacia la otra persona les resulta complicado

cuando ésta no tiene una actitud adecuada o colaboradora.

P04: “Cambia hombre en todo, cambia... pues no es igual estar cuidando a
una persona que tiene una enfermedad, aunque la quieras y estés

enamorada o estemos enamorados igua/”.
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F03: “Hay otros dias que esto es un auténtico desastre, desastre, desastre,

porque nada le haces bien’.

TO4: “Parece que o amor... xa non estea nun segundo plano, senon que
desaparece, ou sexa, o rol de coidador absorbe todo [...] ou eses cambios
de humor fan que as veces para o coidador sexa moito mais complicado

seguir coidando”.
4.1.5. Soledad vs. Participacion social

El discurso de los y las participantes muestra disparidad en cuanto a como
influye la enfermedad en las relaciones con su entorno social. Por una
parte, afirman que la situacion condicionada por la presencia de la ER
puede provocar una sensacion de soledad, ya que los cuidados ofrecidos

los aislan de personas que conformaban su antiguo circulo social.
P02: “Provoca mucha soledad jmuchisima!’.

TO4: “E unha enfermidade que illa ao usuario e a familiares [..] illa
totalmente salvo que tefias o0s recursos suficientes para manter unha vida

normalizada’.

Por otra parte, se crea un nuevo circulo social entorno a las entidades a las
que pertenecen, participando en actividades que se promueven desde

éstas.

F02: “Si hay una cena de AGAELA vamos toda la familia o si hay un

congreso en Madrid de la Fundacién Luzon también fuimos todos”.

TO4: “Acaban tendo moitisima mais relacién entre eles, ou sexa créase
como unha comunidade de afectados, coidadores e de outras persoas que

estan na mesma situacion”.
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4.1.6. Necesidades y Apoyos

Influencia de la accesibilidad

El componente de la accesibilidad y la existencia de barreras en el entorno
fisico es un factor ambiental que condiciona la participacion de las personas
cuidadoras. En relacion a la realizacion de viajes de manera conjunta, los
y las participantes refieren que tiene que organizar mucho mas los
itinerarios y que se gastan mas dinero debido a que necesitan que los

lugares y transportes sean accesibles.

PO01: “Significa tener que reservar todo antes, que te vas a tener que gastar
mas dinero [...]. ES un poco tedioso, porque no puedes dejar tampoco

mucho sin atar, tienes que estar siempre con todo ya un poco planificado”.

Ademas, de manera general destacan la influencia negativa que tiene la
falta de accesibilidad en su entorno fisico, a la hora de realizar actividades

de manera conjunta con la otra persona.

F01: “Se nota mucho en cuanto a accesibilidad que no puede tener un
desarrollo con la comunidad como el resto de las personas [...]. Si yo quiero
ir al cine con él o a ciertos bares no podemos o incluso ir a ver a mi
hermano, no puede porque para acceder al ascensor hay que subir unas

escaleras [...]. Afecta a nuestro tiempo conjunto”.

TO1: “Yo si ahora mismo quiero ir con mi pareja al parque de atracciones
no me planteo que haya alguna dificultad [...]. Si yo con mi pareja afectada
por una enfermedad rara, que necesita pues usar una silla de ruedas

planteo irme, ya es que ni si quiera me lo planteo”.
Sentirse sobrepasado/a

La mayoria refieren haberse sentido superados por la situacion que
estaban viviendo. Por una parte, destacan el impacto a nivel psicologico,

no sabiendo a quién acudir en caso de necesitar un apoyo emocional.
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En otros casos han recurrido a personas externas a su entorno familiar

préximo, para evitar generarles preocupaciones adicionales.

P05: “A nivel psicolégico es lo mas dificil, es lo mas dificil, a nivel
psicolégico y emocional a menudo no supe encontrar los apoyos y me

quedé con muchas cosas dentro ;no?”.

FO01: “Acudo a mi pareja porque a mi familia no la quiero sobrepasar mas
[...] incluso he pensado en pedir ayuda profesional a un psicélogo incluso

no decirselo para que no se preocupasen”.

Por otra parte, también hacen referencia a que se sintieron desbordados
en relacion a los cuidados especificos de la persona con ER y las tareas
asociadas, por lo que decidieron buscar el apoyo de profesionales
cualificados para ello, como los y las cuidadoras formales.

PO06: “Yo a veces realmente no doy para mas, y cuando viene esa sefiora
a ayudarnos, pues la verdad es que me libera bastante [...]. También es

cierto no viene gratis que hay que pagarla’.
Influencia de los recursos

En el discurso de los y las participantes se destaca la necesidad de
disponer de mayores recursos en cuanto a facilitar la movilidad en la
comunidad (transporte publico o privado), ya que refieren que, sin éste, su
participacion en ocupaciones de manera conjunta se encuentra

comprometida.

FO1: “Si quiero llevarlo a algun sitio [...] no podemos por el simple hecho
de gue no tenemos un transporte o que nos cuesta mucho poder acceder

a un transporte adaptado’.

TO4: “Quédaste sen poder desprazarte [...] e comprar unha furgoneta
adaptada, estamos falando de que minimo, minimo vas gastar 12.000
euros [...] e creo que ningunha ou a maioria das familias non pode

permitirse iso”.
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El papel de las asociaciones

Los y las participantes en el estudio reflejan la importancia de las entidades
a la hora de asesorarles y de ayudarles en diferentes aspectos de su

situacion vital.

PO02: “Agradecer la existencia de asociaciones, porque es una bendicion el
hecho de que tengas un diagnéstico y puedas ir a un sitio a pedir ayuda, y
donde van a entender perfectamente lo que te ocurre, y van a saber

contestar tus dudas”.

TO1: [...] “¢Ahi quienes aportan muchisimo? Las asociaciones, entonces
bueno me consta y por contacto y por relacion muy cercana a FEDER que
tienen una red muy buena de profesionales, que apoyan tanto a las
personas afectadas como a las familias, y luego todas las asociaciones que

pertenecen a FEDER tambiéen”.
Situacién precaria

El discurso de los y las participantes muestra un argumento unificado
entorno a la necesidad de tener a su disposicion un mayor namero de
ayudas de la administracién publica (en prestaciones y servicios), tanto

para la persona con una ER, como para sus cuidadores o cuidadoras.

P04: “Pocas ayudas tenemos, se habla de que hay muchas ayudas al

cuidador y no hay, poquitas, poquitas o ninguna”.

PO05: “El sistema [...] deja a la gente al pairo, abandonada [...]. Cualquier
persona que tiene una enfermedad neurodegenerativa deberia tener por
sistema y de una manera seria, no de manera anecdética, de manera seria
los apoyos de profesionales como TO, como fisioterapeutas, como
psicologos, entre otros [...] por sistema y con seguimiento riguroso y

constante”.

TO1: “No hay una buena consistencia, no hay un buen plan de apoyo para

el cuidador ni en el sistema sanitario ni en los servicios sociales [...] falta
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muchisima prevencion y que no hay programas especificos largos, o sea,
continuos en el tiempo [...]. Lo que yo considero que deberia haber es un
apoyo no solo psicologico, si no un apoyo multidisciplinar, ¢vale? [...] para

atender a las necesidades del cuidador, solo del cuidador”.

TO4: “Hai moitisimas cousas que non contempla ¢;vale?, sobre todo o tema
da rehabilitacion [...] sendn fora polas asociacions, federacions, etc.,
sentirianse... iso, solos nesta loita, eu creo que... porque mo trasladan
moitas veces “;Que fariamos sen que nos orientedes?” ou “sen que me
digas ao que terio dereito”, porque hai veces que eses recursos estan e

ninguén lle informa de que tefien dereito a solicitalos”.
Escuchar su palabra

Se hace evidente que las personas que ejercen el rol de cuidador/a
necesitan desahogarse con alguien que les escuche de forma activa,
comunicando sus necesidades y preocupaciones. Ademas, requieren
asesoramiento sobre cémo involucrarse en ocupaciones significativas de

acuerdo a la situaciéon que viven.

TO1: “Cuando una persona viene a la asociacion [...] siempre acaba
desahogandose [...] para mi eso ya es una intervencion [...] permite poner
sobre la mesa las preocupaciones, sus necesidades, y ahi es donde el TO
[...] saca datos para poder orientar a esa persona cuidadora hacia otros
recursos, o darle consejos, consejos en la medida de lo posible claro, sobre
actividades que le pueden ir bien como yoga, pilates, paseos... es decir,

actividades de ocio que muchas veces son las que se olvidan’.
4.1.7. Terapia Ocupacional: Percepcion y desconocimiento

El discurso de los y las cuidadoras principales evidencia la falta de
informacién que tienen sobre cémo los y las profesionales de TO pueden
colaborar a mejorar la situacion en la que se encuentran, y su calidad de
vida. La mayor parte consideran que la ayuda seria dirigida a la persona
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que presenta la ER, o hacia el asesoramiento en productos de apoyo,

transferencias y movilizaciones.

PO03: “Puf, pues si que no tengo ni idea, no tengo ni idea de en qué me

puede ayudar a mi’.

PO05: “El asesoramiento en ayudas técnicas seguro y en la parte... si en
efecto, de movilidad, de transferencias y esas cosas un TO y un
fisioterapeuta normalmente son los que te pueden ayudar y no es poco, no

es poco”.
F03: “A lo mejor mas que dirigido a mi, es dirigido a él’.
4.1.8. El punto de vista de los y las profesionales

Las terapeutas ocupacionales con experiencia en este dmbito consideran
que los y las cuidadoras principales deben ser agentes activos durante la

intervencion.

TO1: “Centrar la intervencion, sdlo en la persona afectada, no tiene mucho
sentido [...] hay que tener en cuenta los contextos de las personas, y ese

cuidador forma parte del contexto, con lo cual hay que intervenir sobre él’.

No obstante, se refleja que, por lo general, los servicios se suelen dirigir a

las personas que tienen la ER.

TO2: “Por lo general dirigimos siempre la atencion hacia la persona
afectada [...] tenemos que cuidar a los que cuidan [...]. Creo que hay que
tenerlo en cuenta como alguien principal, como igual de importante que la

persona afectada”.

Las profesionales entrevistadas afirman que no cambiarian su forma de
intervenir ya que hay algunos aspectos y factores que no dependen de su
intervencién, o que si se podria mejorar, su practica previa pero que ésta
esta condicionada por los recursos existentes.
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TO1: “No lo cambiaria, no [...] porque... lo que he hecho me ha funcionado
bien y [...]Joorque considero que hay cosas que no estan en mi mano [...].
Por ejemplo, en las ayudas que hay para la dependencia no puedo hacer

nada para que esa persona le den mas apoyo, no depende de mi’.

TO4: “Creo que sempre se pode mellorar e oxald puidera ofrecerlle
moitisimas mas cousas, porque si que necesitan unha atencion integral a

todos os niveles, pero agora mesmo non podemos ofrecer mais”.

De manera general, las profesionales de TO consideran que los cuidadores
y cuidadoras principales desconocen en qué les pueden ayudar, ligando la
practica de la disciplina con la atencion hacia la persona con ER. No
obstante, consideran que, en cuanto a accesibilidad y productos de apoyo,

éstos si saben a quién tienen que acudir.

TO1: “No, porque yo creo que la TO esta en panales de conocimiento de
sus posibilidades de actuacién, entonces ya la palabra terapia ¢no?, ya
puede estar generando un prejuicio de que terapia lo asumimos a persona

con enfermedad rara, no lo asumimos a mi misma como cuidadora ;no?”.

TO2: “Creo que la parte que mas clara tienen es la parte de accesibilidad,
productos de apoyo... [...] para mi es la parte quizas mas importante, a la
hora de que vean en que les puede ayudar un TO, todavia no nos ven tanto
en la parte de higiene postural y demas [...] quiza no es algo que ellos por

si mismos demanden para ellos, no dicen necesito que me derives a TO”.

El discurso emergente hace referencia a la importancia de trabajar el
equilibrio ocupacional de los y las cuidadoras, ademas de otro tipo de
intervenciones tales como la higiene postural, ergonomia y orientacion

sobre la estructuracion de sus actividades significativas.

TO1: “Pues desde la perspectiva de TO, todo el tema centrado en las

ocupaciones, en las prioridades, equilibrar los habitos y rutinas’.

TO2: “Pues todo lo que es la parte de higiene postural, son muchas horas

haciendo muchas veces esfuerzos [...] es muy importante que tengan claro,
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como se estructura su dia, que el rol de cuidador esta ahi y tiene mucho
peso, pero tienen otros roles a lo largo del dia [...] trabajar un poco todo lo

que son sus ocupaciones también”.

No obstante, esta practica dirigida a fomentar la salud ocupacional se
considera que podria ser dificil de implantar cuando la situacion esta

condicionada por una enfermedad de rapida progresion como la ELA.

TO4: “Véxoo complicado tamén como profesional [...] porque ao final xa che
digo son atencion 24 horas [...] quiza haberia que buscar a maneira, si pues
de equilibrar os coidados [...] para que pois hon sumen a esa sobrecarga

que xa esta ai, pero ainda asi é que é unha enfermidade tan complicado”.
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4.2. Resultados cuantitativos

A continuacion, se ofrece la informacion general sobre las caracteristicas
de la muestra y los resultados derivados de la aplicacion de la Escala de
Sobrecarga del Cuidador de Zarit. Del mismo modo, se presenta el andlisis

inferencial realizado con las diferentes variables.
4.2.1. Resultados descriptivos

La muestra de este estudio ha estado conformada por 9 personas que
presentan el rol de cuidador o cuidadora principal de una persona con una
enfermedad rara neurodegenerativa y 4 profesionales de TO.

De las personas que presentan el rol de cuidador, el 77,8% son mujeres y
el 22,2% hombres, cuya media de edad es de 46,33 (SD=18,31). En cuanto
al tipo de relacion existente con la persona con ER destaca que el 66,7%
son pareja, mientras que el 22,2% son hijas y el 11,1% madres. El 66,7%
de los participantes estan casados, el 22,2% estan solteros y el 11,1%
viviendo en pareja. El 44,4% tienen estudios superiores, el 33,3% estudios
primarios y el 22,2% estudios secundarios. En cuanto a la situacion
econdmica, el 66,7% presenta un nivel econémico medio y el porcentaje
restante un nivel econémico bajo. El 55,6% recibe algun tipo de ayuda,
siendo una prestacién econdémica para el 60% de éstos. El 20% reciben
ayuda de la Ley de Dependencia y el porcentaje restante ayudas por parte
de la asociaciéon. Asimismo, el 88,9% residen en A Corufia y el 11,1% en

Pontevedra.

En lo referente a las caracteristicas de las personas con ER mencionar que
su media de edad es de 51,89 afios (SD=11,35), siendo el 77,8% hombres
y el 22,2% mujeres. El diagnéstico con mayor prevalencia (55,56%) ha sido
el de ELA.

El tiempo existente desde el diagnostico hasta el momento actual presenta
una media de 10,27 anos (SD=18,11), mientras que la media del tiempo

ejerciendo el rol de cuidador o cuidadora principal ha sido de 6,67 afos
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(SD=11,96). El tiempo (horas diarias) dedicado al cuidado de la persona
con ER presenta una media de 12,56 (SD=9,67), mientras que la media de

horas dedicadas a si mismo/a al dia es de 2,66 (SD=3,12).

El 33,3% de los participantes considera estar bastante satisfecho/a con el
tiempo dedicado a uno/a mismo/a (Figura 1).

Grado de satisfaccion con el tiempo dedicado a unola mismola

M Muy satisfechola
Bastante
satisfechola

Minsatisfechola
Muy

insatisfechola

Figura 1. Grado de satisfaccion con el tiempo dedicado a uno/a mismo/a

Igualmente, el 66,7% otorga bastante importancia al tiempo dedicado a
uno/a mismo/a (Figura 2).

Importancia del tiempo dedicado a uno/a mismola

BMuy importante

Bastante
importante

Figura 2. Importancia del tiempo dedicado a uno/a mismo/a
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Por otra parte, el 55,6% afirma que el tiempo dedicado a si mismo/a ha

empeorado en el ultimo afio (Figura 3).

Consideracion del tiempo dedicado a unola misma en el ultimo afio

B Ha mejorado
BPrermanece igual
[IHa empeorado

Figura 3. Consideracion del tiempo dedicado a uno/a mismo/a en el ultimo afio

Los resultados derivados de la aplicacion de la Escala de Sobrecarga del
Cuidador de Zarit presentan una media de 60,56 (SD=15,42). Es decir, la
puntuacion supera los niveles de sobrecarga asumibles. Asimismo, cabe
destacar que el 66,7% de los y las participantes en el estudio presentan un
nivel de sobrecarga intensa y el 11,1% sobrecarga leve. La relacion
existente entre la clasificacion de la Escala de Zarit y el sexo de la persona

participante se presenta en la Tabla IX.

Sexo de la persona participante

Hombre Mujer

(G ECIEEOMN=EIEN No sobrecarga
de Sobrecarga del
Cuidador de Zarit

Sobrecarga leve 1 0

Sobrecarga intensa 1 5

Tabla IX. Relacion entre la clasificacion de la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit
y el sexo de la persona participante
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4.2.2. Analisis inferencial

Tras realizar el estudio correlacional de las variables numéricas, a través
de la prueba de Rho de Spearman, se determiné que existe una relacion
entre las horas dedicadas al cuidado y la edad de la persona entrevistada.
Es decir, se ha comprobado que, a medida que la edad del cuidador/a
aumenta, el numero de horas dedicadas al cuidado también (P=0,04).
Asimismo, se ha hallado una relacion entre el tiempo transcurrido desde el
diagnostico y el tiempo dedicado a ejercer el rol de cuidador o cuidadora.
Segun se incrementa el periodo desde el diagnéstico, aumenta la

experiencia ejerciendo dicho rol (P=0,008).

Ademas, se destaca que la relacién entre las horas dedicadas al cuidado y
la puntuacion de la Escala de Zarit, es directa, ya que, segun se acrecientan
las horas de cuidado, se eleva la puntuacion de dicha escala y, por tanto,

la sobrecarga percibida (P=0,004).

Por otra parte, a diferencia de lo que se podria pensar, tras la aplicacion de
la prueba de U de Mann-Whitney, se obtuvo que no existe relaciéon
significativa entre el sexo de la persona entrevistada y la puntuacién de la
Escala de Zarit (P=1), ni entre dicha puntuacion y el nivel econémico
(P=0,381) o si recibe ayuda (P=0,905). Igualmente, mediante la prueba de
Kruskal-Wallis de muestras independientes, tampoco se encuentra relacion
significativa entre la puntuacion de la Escala de Zarit y la relacién con la
persona con ER (P=0,298), ni entre dicha puntuacion y la satisfaccién con
el tiempo dedicado a uno/a mismo/a (P=0,234). Es decir, se ha observado
como las variables categéricas consideradas en el presente trabajo no
parecen ser factores influyentes sobre la sobrecarga del cuidador o
cuidadora.

Del mismo modo, tras realizar la prueba Chi-cuadrado de Pearson, no se
han podido determinar otras relaciones potencialmente significativas entre
las variables categoricas estudiadas. Esta situacion puede ser debida al
namero reducido de participantes en dicho estudio, por lo que no se puede

realizar una generalizacion completa.
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5. Discusion

El objetivo principal de este trabajo ha sido detectar los cambios y las
prioridades ocupacionales de los y las familiares y/o parejas de personas
con una enfermedad rara neurodegenerativa, tras recibir el diagndstico y
asumir el tratamiento asociado, asi como determinar los posibles beneficios
de la intervencion desde TO sobre las necesidades ocupacionales

identificadas por los y las familiares y/o parejas.

La mayoria de los y las participantes que presentan el rol de cuidador/a
principal son mujeres, siendo principalmente parejas de la persona con una
ER. Este hallazgo coincide con estudios previos dénde destacan la
presencia de mujeres que presentan el rol de conyuge (Espinoza & Jofre,
2012; Galvin et al., 2016).

Después de conocer el dictamen de la ER y comenzar la intervencion
correspondiente, se produce un cambio en la rutina de la persona que
ejerce el rol de cuidador o cuidadora. Dicha alteracion se debe, en parte, al
hecho de tener que acudir a reiteradas citas médicas o sesiones de
rehabilitacion. En el estudio ENSERIo realizado por FEDER, una parte de
los y las participantes afirma acudir a mas de 50 pruebas de salud y el
33,31% a rehabilitacion (Ancochea et al., 2018). Ademas, una gran parte
del tiempo de los cuidadores y cuidadoras es dedicado a realizar gestiones
burocréticas. Este tipo de cuestiones administrativas para solicitar recursos,
y sus tramites asociados pueden generar estrés en los cuidadores y
cuidadoras (de Wit, Schroder, et al., 2018).

El discurso de los y las participantes ha reflejado que los cuidados hacia la
otra persona son continuos, lo que conlleva a la presencia de una
preocupacion constante. Esto apoya a lo confirmado en otros estudios, en
los que se evidencid que los y las cuidadoras sentian la necesidad de estar
siempre disponibles, y que mostraban preocupacién por lo que podia pasar
en su ausencia (de Wit, Schroder, et al., 2018), o miedo de irse lejos (Galvin
et al., 2016).
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El hecho de adaptarse a la nueva situacion que se genera tras el
diagnéstico de una ER, produce una reduccion en la participacion en
diversas ocupaciones, ya que a lo que mas tiempo dedican, es al cuidado
de la otra persona.

Sus necesidades propias quedan relegadas a un segundo plano, dando
prioridad a la atencion de la otra persona, tal y como sustentan anteriores
investigaciones (de Wit, Schrdder, et al., 2018; Jakobsson, Frojd, Nordin, &
Nygren, 2015). Por este motivo, también el tiempo dedicado a uno/a
mismo/a se ve fuertemente reducido, quedando condicionado a los
momentos en los que el personal de ayuda a domicilio acude a realizar los
cuidados de su familiar. A mayores, en el estudio de Galvin et al. (2018), se
evidencia que el tiempo de esta ayuda (SAD) no es suficiente para
satisfacer los momentos para si mismo/a que el cuidador o cuidadora

precisa.

Por otra parte, aunque en el presente estudio el SAD se considera una
oportunidad para ocupar su propio tiempo con actividades significativas,
otros estudios reflejan que el que otra persona realice los cuidados de su
familiar puede llegar a ser una fuente de preocupacién (Weisser, Bristowe,
& Jackson, 2015) y culpabilidad (Jofré & Mendoza, 2005). El sentimiento
de culpa no les permite disfrutar del poco tiempo que les queda, por lo que,
aungue tengan tiempo, no lo dedican a si mismos/as, constituyendo una
fuente de insatisfaccion (Cipolletta, Gammino, Francescon, & Palmieri,
2018).

El hecho de poder realizar otras actividades no volcadas en el cuidado, asi
como de salir de casa, son factores importantes para mantener su propio
bienestar y proporcionar alivio de la sensacién de carga que presentan (de
Wit, Schroder, et al., 2018). De esta forma, resulta necesario mantener sus
relaciones sociales y no condicionar su vida, rutinas y habitos simplemente

hacia la condicion de salud y el cuidado de la otra persona (Luz et al., 2016).
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El area de ocio y tiempo libre es una de las que mas impacto sufre, ya que
la participacion en actividades de este tipo disminuye tras ejercer el rol de
cuidador o cuidadora principal. Este hallazgo concuerda con los resultados
del estudio de Hijuelos Garcia et al. (2018) evidenciando que se encuentra
gravemente afectado, y con el estudio ENSERIo, donde se afirma que una
de cada tres personas refiere tener menos tiempo libre (Ancochea et al.,
2018). También el estudio de Pousada et al. (2018) muestra que el 90,2%
de los/as cuidadores/as redujo su tiempo de ocio. La eleccion de las
actividades de ocio suele estar mediada o influida por la situacion de la otra
persona, por lo que el hecho de no contar con un apoyo en el que descargar
su cuidado influye en la reduccion de dicha participacion (Weisser et al.,
2015).

A su vez, las areas de educacion y trabajo también se suelen encontrar
perjudicadas (Hijuelos et al., 2018). A lo largo del dia, los y las participantes
dedican una media de 12,56 horas al cuidado de la otra persona, por lo que
resulta complejo compaginar esta situacion con actividades académicas o
laborales. En el estudio ENSERio se demuestra que una de cada diez
personas habian perdido oportunidades de formacion o laborales
(Ancochea et al., 2018). En lo referente a la educacién, se muestra como
el cuidado influye en el rendimiento académico y en la satisfaccion con el
mismo. En este sentido, en ocasiones, al tener que compaginar ambos

roles resulta dificil continuar estudiando (Hijuelos et al., 2018).

Por otra parte, el mantener el trabajo supone un desafio que requiere de un
gran esfuerzo por parte de la persona cuidadora (Lerum, Solbraekke, &
Frich, 2016), ya que adaptarse a la vida y rutina de su familiar tiene una
importante influencia en el hecho de que los cuidadores y cuidadoras
tiendan a abandonar su trabajo (de Wit, Schroder, et al., 2018; Jofré &
Mendoza, 2005), disminuir su rendimiento, o reducir sus horas laborales
(Moghimi, 2007). No obstante, a diferencia de estudios previos, en esta
investigacién, la actividad laboral supone una fuente de respiro para los y

las cuidadoras, por lo que no se plantean dejarlo. Para ello, han tenido que
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realizar ciertos cambios, como reorganizar el horario laboral o reducir dicha

jornada.

La presencia de una ER repercute en la economia familiar (Ancochea et al.,
2018; Luz et al., 2016), no solo por el abandono del trabajo de la persona
que recibe el diagndstico, sino también por los gastos que éste conlleva.
Los datos resultantes del estudio ENSERIio ponen en evidencia que, para
un 29,63% de las personas encuestadas, los gastos derivados de la ER
constituyen mas del 20% de los ingresos familiares, y el 61,06% considera
que dichos gastos son bastante o muy dificiles de asumir (Ancochea et al.,
2018). En esta linea, el 66,7% de las personas que han participado en el
presente trabajo afirman tener un nivel econémico medio, y el 60% de los
gue cuentan con algun tipo de ayuda, reciben una prestacion econdmica,
lo que manifiesta la concordancia en relacion al impacto en la economia

familiar.

En cuanto al descanso y suefio, los resultados reflejan la importancia que
los y las participantes otorgan a descansar bien, a fin de poder participar
satisfactoriamente en otras ocupaciones. No obstante, es otra area que se
encuentra comprometida, bien sea por el cuidado de la otra persona o por
los niveles de estrés que tienen. Frecuentemente, los y las cuidadoras
presentan carencias en su descanso (Moghimi, 2007), ya que los cuidados
son constantes, teniendo que estar disponibles también en el horario
nocturno para realizar, por ejemplo, cambios posturales (Lerum et al.,
2016).

El motivo por el cual se asume el rol de cuidador o cuidadora es diverso,
mientras que algunos/as lo realizan por amor y afecto a la otra persona,
otros/as lo pueden llegar a realizar por obligacién, lo que concuerda con lo
mostrado en otros estudios. En el de Cipolletta et al. (2018) se plasman las
diferencias entre las personas cuidadoras que son hijos/as y aquellas que
son parejas. Mientras los/as compaferos/as sentimentales asumian el rol
por el amor hacia la otra persona, en los/as hijos/as se hacia presente el

deber de devolver los cuidados que ellos recibieran en la infancia. En esta
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linea, en el estudio de Lerum et al. (2016) se muestra que, aunque el cuidar
de otra persona sea algo exigente, realizandolo, se contribuye a cumplir las
obligaciones morales. Teniendo en cuenta esto, se puede observar como
la identidad personal y la cultura tienen una gran influencia en el significado

y en el hecho de aceptar dicho rol.

Asumir el papel de cuidador o cuidadora también implica un cambio en la
relacion existente entre la persona que cuida y la que recibe los cuidados.
En las parejas, el rol de cuidador/a absorbe en cierta medida al de pareja.
Se produce un cambio en la concepcion de la otra persona (Galvin et al.,
2016) y un gran impacto en sus relaciones sexuales, las cuales quedan en
un segundo plano. Este hallazgo coincide con lo mostrado en un estudio
reciente, el cual afirma que cuando la persona tiene un diagndéstico de ELA
las relaciones sexuales quedan de lado, dando prioridad a las necesidades
asistenciales (Martinez, 2018). Asimismo, el estudio de Cipolletta et al.
(2018) muestra que las actividades de satisfaccion sexual entre conyuges

estan ausentes.

Por otra parte, cuando el cuidador/a es un hijo o hija, la relacion de podery
quién realiza los cuidados cambia. Se produce una inversion de papeles, lo
que les lleva a sentir como si ahora fueran ellos/as los padres (Cipolletta et
al., 2018; Galvin et al., 2016).

Estos cambios de roles y relaciones llegan a generar momentos
complicados entre ambas personas. Si la otra persona no contribuye,
resulta complejo proporcionar el apoyo que necesita, tal y como se muestra
en los verbatim de este estudio TO4: “{...] ou eses cambios de humor fan
que as veces para o coidador sexa moito mais complicado seguir
coidando”. En muchas ocasiones, la apatia y los comportamientos
exigentes pueden ser problematicos, llegando a producir que los y las
cuidadoras no se sientan apreciados (de Wit, Schroder, et al., 2018), lo que
puede resultar frustrante y doloroso (Galvin et al., 2016). Ademas, cabe
destacar que en el estudio de De Wit et al. (2018) la apatia se encuentra

fuertemente relacionada con una mayor carga del cuidador, algo que
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también se ha reflejado en los verbatim de este estudio FO3: “Hay otros
dias que esto es un auténtico desastre [...] nada le haces bien [...]. Hay
dias que te dice pues... déjame en paz, no me hables, yo no necesito estar
hablando, yo no necesito tal... todo eso asi, todo son malas contestaciones.
No obstante, y aunque se generan situaciones complejas, en el presente
trabajo, la percepcion general es que la relacion entre ambos mejora,
existiendo también una mayor union y complicidad. En los estudios
mencionados previamente y, a pesar también de los efectos negativos
derivados de los cambios de rol, se ha demostrado que la relacion entre
hijos y padres se fortalece, con una mayor cercania y confianza (Cipolletta
et al., 2018), y que entre las parejas se genera una conexion mas profunda
(Weisser et al., 2015).

La presencia de una ER también influye en las relaciones de los y las
cuidadoras con su entorno social. La dedicacion a los cuidados ofrecidos
los aisla de personas que constituian su antiguo circulo social, pudiendo
generar en ellos una sensacion de soledad. Mantener la vida social que se
tenia requiere de un gran esfuerzo (Lerum et al., 2016), y es que en el
estudio de Galvin et al. (2016) se muestra que, aproximadamente una
cuarta parte de los y las cuidadoras, refirieron una disminucion en este
contexto. En esta misma linea, también en el estudio de Pousada et al.
(2011) el 68,3% de los y las participantes que presentaban el rol de
cuidador/a refirieron una reduccién en sus relaciones sociales. Todo ello,
puede producir una sensacion de aislamiento en las personas cuidadoras
(Adams, Miller, & Grady, 2016; Luz et al., 2016).

Paralelamente a esto, se ha comprobado que se crea un nuevo circulo
social entorno a las entidades a las que pertenecen, participando en
actividades que se promueven desde éstas. En dichas dinamicas tienen
contacto con otros familiares y parejas que viven situaciones semejantes,
lo que les puede generar un sentimiento de pertenencia al grupo, frente al
de soledad existente. En esta linea, se ha de destacar que los y las

cuidadoras afirman necesitar tener contacto con otras familias que viven
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situaciones similares, ya que suponen una fuente de apoyo, solidaridad
(Luz et al., 2016) y resistencia (Weisser et al., 2015). En el estudio de De
Wit et al. (2018) casi la mitad de los y las participantes afirmaron que les
gustaria compartir experiencias con otros cuidadores y cuidadoras, ya que
serian quienes mejor les entenderian. Asimismo, en el estudio de Cipolletta
et al. (2018) se crearon grupos de apoyo, lo que resulté favorable para
todos los participantes. Estos se mostraron satisfechos, e incluso sugirieron
la creacion de otros grupos de apoyo a nivel local, pues suponia la
existencia de un entorno donde compartir espacio personal y experiencias,
asi como una forma de crear vinculos con las personas de la misma
comunidad. Igualmente, en el estudio de Pousada (2011), se evidencio que,
el participar en actividades grupales de apoyo mejoraba su bienestar, asi
como gue dicho apoyo social influia positivamente en la disminucion de la

sobrecarga y en una mejora de la calidad de vida.

Ademas, los y las participantes en el estudio reflejan la importancia de las
entidades a la hora de asesorarles y ayudarles en diferentes aspectos de
su situacion vital. Estos/as necesitan hablar sobre la situacion que estan
viviendo, sin la presencia de la persona que recibe los cuidados (de Wit,
Schréder, et al., 2018; Jakobsson et al., 2015), asi como un asesoramiento

que les facilite el cuidado (Galvin et al., 2018; Jakobsson et al., 2015).

No obstante, la mayoria de los y las participantes afirman haberse sentido
superados/as por la situacion, sobre todo al enfrentarse al diagnostico de
una ER. Destacan el impacto a nivel psicolégico y que, en ocasiones,
desconocian a quién acudir para que les proporcionasen apoyo emocional.
Esto concuerda con otros estudios que muestran que los y las cuidadoras
presentan influencias negativas a nivel emocional, y que el apoyo
psicoldgico es insuficiente, por lo que tratar dichos aspectos seria de gran
ayuda (de Wit, Bakker, et al., 2018; Galvin et al., 2018; Weisser et al., 2015).
Por otra parte, los resultados derivados de la aplicacién de la Escala de
Sobrecarga del Cuidador de Zarit reflejan que la media supera los niveles

de sobrecarga asumibles, lo que coincide con el estudio de Galvin et al.
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(2018), donde la puntuacion media también excede dichos niveles.
Asimismo, en diversos estudios se muestra que la mayoria de los y las
participantes presentan sobrecarga tras la aplicacion de dicha escala
(L6pez et al., 2009; Pousada et al., 2018; Sanguinett, Veras, & Lins, 2017).

Tras realizar el andlisis inferencial se destaca la relacion entre las horas
dedicadas al cuidado y la puntuacion de la Escala de Sobrecarga del
Cuidador de Zarit. Sin embargo, no se obtuvo una relacién significativa
entre el sexo de la persona entrevistada y la puntuacion de dicha escala, ni
entre dicha puntuacion y el tipo de relacion familiar con la persona con ER.
Estos hallazgos concuerdan con los del estudio de Galvin et al. (2016),
donde tampoco se encontré evidencia del efecto del sexo y/o tipo de
relacion, aunque si se corroboré que las horas de cuidado influyen
negativamente en la existencia de sobrecarga. Al igual, el 55,56% refiere
que el tiempo dedicado a si mismo/a ha empeorado en el Ultimo afio, lo que
puede guardar relacidén con la evolucién de la enfermedad y el aumento de

las necesidades de cuidado de la otra persona (Galvin et al., 2018).

Asi, sus propias obligaciones también aumentan a medida que la
enfermedad avanza (Galvin et al., 2018), aunque no solicitan apoyo a los y
las profesionales para si mismos/as, ya que otorgan prioridad a las
necesidades y el bienestar de la persona con ER (de Wit, Schroder, et al.,
2018; Galvin et al., 2018; Jakobsson et al., 2015).

A pesar de que a los cuidadores y cuidadoras les resulta complejo equilibrar
este rol con sus propias necesidades, y que el 22,22% muestra estar muy
insatisfecho/a con el tiempo dedicado a si mismo/a, su discurso evidencia
la falta de informacion en relaciéon a como los y las profesionales de TO
pueden colaborar a mejorar su situacion de salud y su calidad de vida. La
mayoria consideran que la ayuda estaria dirigida a la persona que presenta
la ER, 0 hacia el asesoramiento en productos de apoyo, transferencias y

movilizaciones.
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El apoyo tiene que realizarse de manera continuada en el tiempo, de
acuerdo a las necesidades individuales de cada persona cuidadora, y por
parte de profesionales especializados que tengan conocimiento sobre la
enfermedad de la otra persona (Jakobsson et al., 2015).

Asi, el rol de cuidador/a puede producir un desequilibrio ocupacional,
generado por la situacion de estrés que vive, y que le dificulta realizar sus
actividades significativas de manera satisfactoria. Esto resulta importante
ya que la pérdida del balance ocupacional influye en su salud (Hijuelos et
al., 2018).

Por estos motivos, los y las profesionales de TO deben contemplar las
necesidades de las personas que ejercen el rol de cuidador/a (Pousada,
2011). La préctica con esta poblacién suele dirigirse a la formacion en el
cuidado de la otra persona (Garcia et al., 2014). No obstante, resulta
importante realizar una practica mas alla de dicha formacion (Adams et al.,
2016), ya que, el asumir el cuidado de otra persona puede conducir a que
dicho cuidado absorba otras ocupaciones o que, quién los realiza no esté
satisfecho/a con el mismo, lo que conlleva a que vivan una situacion de
desequilibrio y/o alienacién ocupacional. Teniendo en cuenta esto, resulta
esencial empoderarlos/las para que participen en ocupaciones
significativas que les permitan desarrollar su maximo potencial. De esta
forma se promueve la justicia ocupacional, y por ende, su bienestar (Sanz
& Rubio, 2011).

5.1. Limitaciones del estudio

En lo referente a las principales limitaciones del presente trabajo, cabe
resaltar las relacionadas con el tamafio de la muestra y la inexperiencia de

la investigadora.

Los y las participantes en el estudio constituyen una muestra reducida lo
gue ha influido en los resultados de tipo cuantitativo, por lo que puede
resultar complejo extrapolar los resultados a la poblacion general. No
obstante, el hecho de haber implementado una metodologia mixta ha
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permitido contemplar una perspectiva mas amplia en la investigacion,

reduciendo la flaqueza del escaso niumero de participantes.

Otra limitacion relacionada con la muestra es que no se ha incluido a ningun
familiar de segun grado que presentara el rol de cuidador o cuidadora
principal, a pesar de que estaban contemplados en los criterios de

inclusion.

Asimismo, el tamafio de la muestra de profesionales de TO con experiencia
en el &mbito también ha sido reducida, lo que ha podido llevar a que no se
llegue a la saturacion tedrica, lo que limita el extraer conclusiones

evidenciadas sobre su experiencia.

Por otra parte, en el contexto espafiol la bibliografia existente trabaja con
dos versiones de la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit en las que
el sistema de puntuaciéon es diferente. En este trabajo se ha utilizado la
escala validada, pero esta realidad hace que resulte dificil la
comparabilidad con otros trabajos que utilicen la versién traducida, y no
validada.

La destreza de la investigadora en el trabajo ha ido aumentando con su

desarrollo, aunque también ha sido reforzada por el apoyo de sus tutoras.

5.2. Futuras lineas de investigacion

De acuerdo a los resultados obtenidos, limitaciones del estudio y la escasez
de evidencia cientifica sobre la situacién ocupacional de las personas que
ejercen el rol de cuidador o cuidadora principal de personas con
enfermedad rara neurodegenerativa, y la respectiva intervencion de los y
las profesionales de TO, resulta esencial promover la investigacion en dicha

tematica para visibilizar su realidad ocupacional.

Para esto, se propone realizar estudios con mayor tamafio muestral para
obtener resultados sobre su desempefio ocupacional estadisticamente
significativos y representativos, que puedan ser extrapolables a dicha

poblacion.
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Ademas, resultaria interesante efectuar trabajos en los que se incluyan
familiares de segundo grado y se realice una comparacion entre los
cambios, las necesidades y las prioridades ocupacionales, segun el
parentesco, asi como estudiar las diferencias que podrian surgir en la
realidad ocupacional de familiares que presentan el rol de cuidador/a

principal, cuando dicho rol se asume desde la infancia o en la etapa adulta.

Del mismo modo, seria de interés plantear un estudio de investigacién en
la que se realicen grupos de discusion con personas que presenten el rol
de cuidador o cuidadora principal y profesionales de TO que tengan
experiencia en el ambito, para obtener informacion complementaria y

enriguecedora.

Por altimo, se sugiere realizar estudios de investigacion longitudinales, de
cohortes o de casos y controles, para determinar la efectividad de la
intervencién de TO en personas que presentan el rol de cuidador/a principal
como sujetos principales de intervencién. Esto fomentaria la concienciacion

de cdmo dicha poblacién se puede beneficiar de los servicios de TO.
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6. Conclusiones

Tras la realizacion del presente trabajo de investigacion y de un andlisis

detallado de los resultados, se concluye que:

- La recepcidon del diagnostico de ER y el tratamiento asociado
irrumpe en la cotidianidad de sus familiares y parejas.

- El significado y el hecho de asumir el rol de cuidador/a esta
influenciado por la identidad personal y la cultura.

- Elasumir el rol de cuidador o cuidadora influye sobre la participacion
en sus ocupaciones significativas, quedando relegadas a un
segundo plano y dando prioridad al cuidado y necesidades de la otra
persona.

- Destaca el impacto negativo que se produce en el ocio y tiempo libre,
asi como en la participacion social.

- El apoyo social resulta clave para hacer frente a la situacion que los
y las cuidadoras estan viviendo. De manera general, se pierde el
contacto con el antiguo circulo social, pero se crean relaciones con
otros familiares que se encuentran en la misma situacion, a traves
de las entidades sin animo de lucro a las que pertenecen.

- Tras asumir dicho rol se producen cambios en las relaciones entre
la persona que proporciona los cuidados y quien los recibe,
potenciando, de manera general, una mejora en dicha relacion.

- Se hace evidente la necesidad de proporcionar mas recursos a los
y las cuidadoras para el apoyo a sus prioridades ocupacionales.

- Supone de gran importancia la practica de la TO con esta poblacién,
para promover una buena situacion de salud, promulgar la justicia

ocupacional, asi como una mejora en su bienestar y calidad de vida.
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9. Apeéndices
9.1. Apeéndice l. Listado de acronimos

FEDER: Federacion Espafiola de Enfermedades Raras.
ER: Enfermedad Rara.

UE: Unién Europea.

TO: Terapia Ocupacional.

ELA: Esclerosis Lateral Amiotrofica.

AOTA: American Occupational Therapy Association.
AIVD: Actividad Instrumental de la Vida Diaria.

WFOT: World Federation of Occupational Therapists.

ASEM Galicia: Asociacion Gallega contra las Enfermedades

Neuromusculares.

AGAELA: Asociacion Galega de Afectados de Esclerosis Lateral

Amiotrdfica.

FEGEREC: Federacion Galega de Enfermidades Raras e Cronicas.
M: Media.

SD: Desviacion tipica.

SAD: Servicio de Ayuda a Domicilio.
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9.2. Apeéndice ll. Carta de presentacion alas entidades

CARTA DE PRESENTACION DEL ESTUDIO DE INVESTIGACION

Titulo del estudio: El poder del diagndstico en la realidad ocupacional de

los familiares de personas con enfermedades raras neurodegenerativas.

Investigadora: Susana Portela Gomez (estudiante de 4° curso del Grado
en Terapia Ocupacional de la Facultad de Ciencias de la Salud de la

Universidad de la Corufia.
Centro: Facultad de Ciencias de la Salud, Universidad de la Coruia.

INTRODUCCION

Estimada entidad, organizacion asociativa y sin animo de lucro, este
documento tiene como finalidad ofrecerle informacion sobre un estudio de
investigaciéon que se llevara a cabo para la realizacién de un Trabajo de Fin
de Grado (TFG), dentro de la titulacidén universitaria de Grado en Terapia
Ocupacional en la Universidad de A Corufia, para solicitar su colaboracion
en el mismo. Las directoras de este trabajo son: Thais Pousada Garcia
(terapeuta ocupacional y profesora en el Grado de Terapia Ocupacional) y

Lucia Gonzalez Cortés (trabajadora social y sociologa).

OBJETIVO DEL ESTUDIO

Los objetivos de este estudio de investigacion son determinar los cambios
gue se producen en las ocupaciones, rutinas y en la calidad de vida de los
familiares de personas con enfermedades raras neurodegenerativas tras
recibir el diagnostico y afrontar el tratamiento asociado, asi como,
determinar las funciones del terapeuta ocupacional en el abordaje de las

necesidades identificadas por estos familiares.

METODOLOGIA DEL ESTUDIO

Este estudio se realizara mediante una metodologia mixta, incluyendo la
perspectiva cualitativa y cuantitativa. Desde la vertiente cualitativa se

llevara a cabo un enfoque fenomenolégico, con el fin de conocer y entender
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las experiencias vividas de un grupo de personas, en este caso, los
de

neurodegenerativas. Por otro lado, el disefio cuantitativo se aplicard a

familiares personas adultas con enfermedades raras
través de un estudio descriptivo, trasversal y observacional; es decir, la
investigadora Unicamente se va a limitar a describir, observar, medir y
analizar las diferentes variables de estudio. La seleccion de los
participantes del estudio se establece a través de unos criterios de inclusion
y exclusion (véase Tabla | y Tabla Il). El periodo de estudio sera de
aproximadamente 9 meses, dando comienzo en octubre de 2018 y
finalizandolo en junio de 2019; realizando la entrada al campo en el mes de

Febrero.

CRITERIOS DE SELECCION FAMILIARES

Criterios de inclusion Criterios de exclusiéon

Ser mayor de 18 afios. Familiares que, tras recibir la informacion
sobre el estudio de investigacion, no
acepten participar en él o no firmen el

consentimiento informado.

Ser familiar de primer o segundo grado de
una persona con una enfermedad rara
neurodegenerativa diagnosticada en la
etapa adulta.

Realizar funciones de cuidador/a principal
de la persona que presenta una
enfermedad rara neurodegenerativa.

Pertenecer a alguna de las entidades
sociales representantes de personas con
enfermedades raras neurodegenerativas
gue participan en el estudio.

Ser familiar de primer o segundo grado de
una persona con una enfermedad rara
neurodegenerativa diagnosticada en la
infancia.

Residir o formar parte de una entidad de
apoyo fuera de la comunidad autbnoma de
Galicia.

Tabla |. Criterios de seleccion para participantes familiares
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CRITERIOS DE SELECCION PAREJAS

Criterios de inclusion Criterios de exclusiéon

Ser mayor de 18 afios. Parejas que, tras recibir la informacion
sobre el estudio de investigacion, no
acepten participar en él o no firmen el
consentimiento informado.

Ser pareja de una persona con una Ser pareja de una persona con una
enfermedad rara neurodegenerativa, enfermedad rara neurodegenerativa,
habiéndose conocido en la etapa adulta. habiéndose conocido en la infancia.

Realizar funciones de cuidador/a principal = Residir o formar parte de una entidad de
de la persona que presenta una  apoyo fuerade lacomunidad autbnoma de
enfermedad rara neurodegenerativa. Galicia.

Pertenecer a alguna de las entidades
sociales representantes de personas con

enfermedades raras neurodegenerativas
que participan en el estudio.

Tabla Il. Criterios de seleccién para participantes parejas

PARTICIPACION EN EL ESTUDIO

¢En qué consiste la participacion de las personas de esta entidad?

Las personas que deseen participar en el estudio tendran que responder a
una entrevista y a un cuestionario, ambos realizados por la investigadora,
asi como completar la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit. Ambos
incluyen preguntas relacionadas con su participacion en las ocupaciones,
su calidad de vida familiar y los cambios que han surgido tras el diagndéstico
de la enfermedad rara neurodegenerativa en la etapa adulta en su familiar
0 pareja. La duracion estimada es de una hora. En caso de que la persona
no pueda reunirse con la investigadora para la realizacion de la entrevista,
ésta podra realizarse mediante conexion telefénica. En este caso, sera la
investigadora quien se encargara de ponerse en contacto con ellla

participante.

¢, Qué beneficios o riesgos derivan del estudio?
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La participacion en el estudio es completamente voluntaria, sin la obtencion
de ningun beneficio ni retribucién econdmica para el/la participante ni para
el investigador. La investigacion pretende descubrir aspectos desconocidos
0 poco claros sobre la influencia del diagndstico en la etapa adulta de una
enfermedad rara neurodegenerativa en la vida de sus familiares o parejas,
asi como la intervencion de Terapia Ocupacional sobre dicha realidad. Esta
informacion podré ser de utilidad en un futuro para otras personas, dado
que permite obtener una vision global y amplia sobre la tematica de estudio.

¢Recibiran la informacion que se obtenga del estudio?

Se facilitara a su entidad un resumen de los resultados del estudio,
garantizando la confidencialidad de los datos de los participantes.

¢ Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio serdn remitidos a publicaciones cientificas
para su divulgacion de forma totalmente andnima y confidencial, por lo que
no se transmitira ningdn dato que permita la identificacion de los
participantes. De la misma manera, dichos resultados seran analizados en
el Trabajo de Fin de Grado (TFG) de Susana Portela Gomez y seran
remitidos a la entidad de la que usted forma parte.

¢Los participantes seran informados?

Se les proporcionard una hoja de informacion a todos los participantes
potenciales, donde de forma detallada se explica el propdsito del estudio y
las implicaciones de su participacion en el mismo. Una vez que las
personas reciban y entiendan toda la informacién sobre dicho estudio, a
aguellas que decidan voluntariamente participar se les proporcionara un
documento de consentimiento informado, donde consentiran formalmente

su admision voluntaria a participar en dicho trabajo.

¢,Como se mantendra la confidencialidad de los datos personales de

los participantes?
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La obtencion, tratamiento, conservacion, comunicacion y cesion de los
datos de los/las participantes se hara conforme a lo dispuesto en el
Reglamento General de Proteccion de Datos (Reglamento UE 2016-679
del Parlamento europeo y del Consejo, de 27 de abril de 2016) y la
normativa espafola sobre proteccion de datos de caracter personal vigente.
Los datos necesarios para llevar a cabo este estudio seran recogidos y
conservados de modo andénimo y garantizando en todo momento la

confidencialidad.

La normativa que regula el tratamiento de datos de personas, le otorga el
derecho a todos los/las participantes a acceder a sus datos, oponerse,
corregirlos, cancelarlos, limitar su tratamiento, restringir o solicitar la
supresion de los mismo. También pueden solicitar una copia de éstos o que
ésta sea remitida a un tercero (derecho de portabilidad). Para ejercer estos
derechos pueden los/las participantes dirigirse a la investigadora principal
de este estudio en el correo electronico: XXXXXXXXXxxxxxx@udc.es y/o al
teléfono: XXX XX XX XX.

De la misma manera, todos los/las participantes tienen derecho a
interponer una reclamacion ante la Agencia Espafola de Proteccion de
Datos, cuando consideren que alguno de sus derechos no hayan sido

respetados.

Unicamente el equipo investigador, que tiene el deber de guardar la
confidencialidad, tendra acceso a todos los datos recogidos por el estudio.
Se podré transmitir a terceros informacion siempre que ésta no pueda ser
identificada. En el caso de que alguna informacién se transmita a otros
paises, se realizara con un nivel de proteccion de datos equivalente, como

minimo, al establecido por la normativa espafiola y europea.
¢, Como contactar con el equipo investigador de este estudio?

Usted puede contactar con: Susana Portela Gomez a través del correo
electronico XxXxXxXxxxxxxxxxxx@udc.es y/o a través del teléfono: XXX XX XX
XX.
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Tras la informacion aportada, se solicita el consentimiento para el inicio y

realizacion del estudio de investigacion indicado.

Atentamente, Susana Portela GoOmez

En A Coruiia, a ____ de Febrero de 2019.

Muchas gracias por su colaboracion.
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9.3. Apeéndice lll. Permiso de ASEM Galicia

ASEM, Asoclacion Galega
; contra as

. ’ Enfermidades
Neuromusculares

D. Manuel Rego Collazo, con DNI 52237281P, come presidente de I Asociacion
Gallega contra las Enfermedades Neuromusculares (ASEM Galica). con CIF
(G36025601,

CERTIFICAQUE:

- LaamaSmPatelaGanezhapresetndounasoﬁmfamd junto con
Ia hoja d= informacion de |a nvestigacion, para el desamollo de su Trabajo Fin
de Grado. Este se vincula al estudio de una poblacion de cuidadores de
personas con enfermedades neurodegenerativas, induyendo a las
enfermedades neuromusculares.

- La Junta Directiva de ASEM Galicia ha valorado |a idonsidad de realizacion de
dicho Trabao Fin de Grado en & marco de nuestra entidad.

- Unavez realizada |a lectura y valoracion del mismo, la Junta Directiva de ASEM
Galicia ha aprobado, por unanimidad, &l desarmolio de Ia propuesta de Trabsjo
fin de Grado presentada.

Y para que conste a los efectos oportunos, fimoe |a presente en:

Vigo, a 13 de febrero, de 2012

Ox GALLIGA
CONTRA LAS

u.m

V‘* e ’ﬂ

Mlmm
eclareda de Ntildad Piblica
B R

Fdo : Manuel Rego Collazo

ASIM Celce Avcw Mistire: Garfca 29 - int 38005, Vige. CIF Gosmneea
TodTxc 208 305 (0! | Bt Wt

————
Lrticed dechrade de Lbides P'bice por b Orden 9 de febrars de 010 [DOGA 25702000
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Apéndice IV. Permiso de AGAELA

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO PARA LA REALIZACION DEL ESTUDIO
DE INVESTIGACION Y EL CONTACTO CON LOS MIEMBROS DE LA ENTIDAD

Titulo del estudio: El poder de! diagndstico en is realidac ocupacional ce loz familiares de

perzonas con enfermedades raras neurodesewm

Don, Dofs Joaquins Martinez Pintos con DNI 33308523-N, Viceprasidenta y Representante de
's Junts Directiva de I3 Asoc. Gallega ce Escierosiz Lateral Amiotrofica - AGAELA, por
faliecimiento cel Prezidente, acepto que:

- Lei ls carts de presentacon del estudio arriba mencionsdo que 2 me entrego,
comprendi la naturaleza y proposito cel estudio y tuve Is oporturidad ce contactar con
Suzana Portels Gomez para hacerie todas las preguntas que considers necesarias sobre
el estudio.

- Recbi suficiente informacion tanto escrita como werdal acercs dei estudio de
investigacion.

- Comprendo que la participacon de todas las personas es voluntaria, y Gue pueden
retirarse del estudio cuando lo ceseen, sin tener que dar explicaciones y sin que eso

repercuta en ningun aspecto de su vida.

- Recbi informacion sobre &l tratamiento y confidencialidad de loz catos de los/las

participantes del estudio.

Otorgo asi mi consentimiento para ia resizscion del estudio y para el contacto ce ia
investisadors con oz miemoros e nuestrs entidac AGAELA con s finalidad de llever a cado

ests investigacion. De ls misma maners, autorizo i utiizacion y el analisiz de loz catos,

siempre respetando laz conciciones descritaz en la carta de pruenucién para l= Jumta

Directivs.

Nombre y Apellidos: Joaguina Martinez Fintos DNI: 35308623-N
Ilﬁw‘-'-.m-

e N T
35308623N JOAQUINA A o
MARTINEZ (R GT027175000 S cantw aneoes s s e

=l A

Fdo.: Vicepresidenta

Fecha: 3 de febrero cel 2049
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Apéndice V. Permiso de FEGEREC

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO PARA LA REALIZACION DEL
ESTUDIO DE INVESTIGACION Y EL CONTACTO CON LOS
MIEMBROS DE LA ENTIDAD

Titulo del estudio: E! poder del diagndstico en la realidad ocupacional de los
familiares de personas con enfermedades raras neurodegenerativas.

Dona Francisca Luengo Miara con DNI: 50053474 T presidenta de la Junta
Directva de la Federacion Gallega de Enfermedades Raras e Cronicas-
FEGEREC acepto que:

- Lei la carta de presentacion del estudio amiba mencionado que se me
entregd, comprendi la naturaleza y proposito del estudio y tuve la
cportunidad de contactar con Susana Portela Gomez para hacerle todas
las preguntas que consideré necesarias sobre el estudio.

- Recbi suficiente informacion tanto escrita como verbal acerca del estudio
de investigacion.

- Comprendo que I3 participacion de todas las personas es voluntania, y que
pusden retirarse del estudio cuando lo deseen, sin tener que dar
explicacionss y sin que eso repercuta en ningln aspecto de su vida.

- Recbi informacion sobre el tratamiento y confidencialidad de los datos de
losfias participantes del estudio.

Ctorgo asi mi consentimiento para la realizacion del estudio y para el contacto
de la investigadora con los miembros de nuestra entidad con la finalidad de Bevar
a cabo esta investigacion. De la misma manera, autonizo la utdzacion y & analisis
de los datos, siempre respetando las condiciones descritas en la carta de
presentacion para la Junta Directiva.

Nombre: Francisca Luengo Milara DNI: 500534747
Pirzado par LOORI4TAT FRANCISCA LAODNQO (R, G702I812R)
certificado emitids par AC Neprasmestaciis

Fdo.: Presidente/a

Fecha: 20 de marzo de 2010
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9.6. Apeéndice VI, Entrevista  semi-estructurada para
participantes familiares y parejas de personas con una

enfermedad rara neurodegenerativa

FECHA DE LA ENTREVISTA:

DATOS DE FILIACION

Edad

Sexo Mujer / Hombre
Lugar de residencia

Nivel educativo

Estado civil

Relacibn con la persona con
enfermedad rara neurodegenerativa

Diagnéstico actual de la persona con
enfermedad rara neurodegenerativa

Tiempo transcurrido desde el
diagnostico de la enfermedad del
familiar o pareja (afios)

Entidad de referencia ASEM / AGAELA / FEGEREC

Buenos dias/tardes, soy Susana Portela Gomez, alumna de cuarto curso

del Grado en Terapia Ocupacional.

En primer lugar, agradecer su colaboracion al participar en esta entrevista

para la realizacion de mi Trabajo de Fin de Grado.

A continuacion, le voy a formular unas preguntas en relacion a como el
diagnéstico de enfermedad rara neurodegenerativa y su tratamiento
asociado influyen en su vida cotidiana. Si en algdn momento se siente
incbmodo/a con alguna pregunta, no esta obligado/a a responder y puede

abandonar la sesion si lo considera oportuno. Como se menciond
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previamente todos los datos recogidos seran confidenciales y preservados

mediante un cédigo que los convertira en andénimos.

1. Hablando en relacién al diagndstico, un estudio reciente afirma que
1 de cada 5 personas con una enfermedad rara neurodegenerativa
han esperado méas de 10 afios para recibir el diagnéstico, lo que
influye tanto en la cotidianidad de la persona como de su entorno
cercano. En su caso, ¢Su pareja o familiar ya ha obtenido un
diagndstico definitivo?

M En caso afirmativo: ¢ Como ha vivido usted ese periodo
hasta obtener el diagnostico definitivo? ¢Hubo
diferentes diagndsticos antes de llegar al definitivo?
Ahora que ya saben el diagnéstico definitivo ¢Qué
supone para usted conocerlo y qué sea incierto?

En caso negativo: Aunque no hay un diagnéstico
definitivo ¢Les han proporcionado algun posible
diagnoéstico hasta el momento actual? ¢(Como esta
viviendo usted este periodo hasta obtener el
diagnéstico definitivo? ¢Qué supone para usted no
conocerlo?

2. Una vez asumido el tratamiento asociado a la condicion de salud de
su familiar o pareja cdmo puede ser: acudir a reiteradas revisiones
médicas, a logopedia, fisioterapia o terapia ocupacional entre otros
aspectos. ¢ Cree usted que el hecho de dedicar parte de su tiempo
en actividades de la persona a la que cuida ha tenido alguna
influencia en su vida?

M En caso afirmativo, ¢ Qué cree usted que ha cambiado
en su dia a dia? Y de esos cambios, ¢ Cudles cree que
le han impactado mas o a cuales otorga mas
importancia?

3. La persona con la enfermedad rara neurodegenerativa ¢Recibia el

tratamiento antes de empezar su relacion con él?
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M En caso afirmativo: ¢ Qué supone para usted la relacién
con una persona que tiene un tratamiento asociado
que, probablemente, sea de por vida?

En caso negativo: ¢ La relacion con su pareja o familiar
ha cambiado desde que ha recibido el diagnéstico y ha
comenzado con el tratamiento asociado? ¢ Qué supone
para usted la relacion con una persona que tiene un
tratamiento asociado que probablemente sea de por
vida?

4. Algunas enfermedades raras neurodegenerativas tienen un
componente genético conocido y posiblemente heredable.

o En caso de ser familiar: ¢Ha usted realizado alguna
prueba genética o se ha planteado realizarla? ¢ Como
cree usted que influye este aspecto en su vida actual?
¢ Y en relacion al futuro?

o En caso de ser pareja: ¢ Qué supone para usted que la
enfermedad de su pareja posea un componente
genético posiblemente heredable? ¢ Coémo cree usted
gue influye este aspecto en su vida actual? ¢Y en
relacion al futuro?

5. En relacién a su dia a dia ¢(Como es un dia de la semana? ¢Y uno
del fin de semana?

6. En el momento actual ¢A qué creé usted que dedica mas tiempo?

7. Teniendo en cuenta su situacién actual ¢Considera que su rol de
familiar/pareja ha cambiado y se ha convertido en un rol de
cuidador?

M En caso afirmativo, ¢ COmo considera que eso influye
en su relacion?

8. En relacion a esto ¢ Habria otros roles como estudiante, trabajador,
voluntario, amigo, aficionado o participante en actividades de ocio,

entre otros, que le gustaria retomar o iniciar?
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M En caso afirmativo: ¢Qué importancia/valor le da?
Ninguna importancia, alguna importancia o mucha
importancia.

¢,Ha dejado de hacer actividades o de iniciarse en otras de su agrado
por ser cuidador? ¢Cuales? ¢A qué cree usted que se debe esto?
Por falta de incompatibilidad horaria, de tiempo a lo largo del dia...
¢ Considera que el tiempo que dedica a si mismo/a ha disminuido
tras ejercer el rol de cuidador? ¢ Le gustaria poder tener mas tiempo
para usted? En el tiempo que dedica a si mismo: ¢Qué actividades
realiza y cuales le gustaria realizar?

¢ Cuél de estas actividades considera mas importante para usted:
tiempo dedicado a si mismo, cuidado del hogar, trabajo, descanso y
suefio, ocio y tiempo libre, participacion social y/o participacion
familiar? ¢ Por qué?

¢Ha tenido que dejar de trabajar debido a su rol actual de
cuidador/cuidadora principal?

M En caso afirmativo: ¢ Qué ha supuesto ese cambio para
usted? ¢Esta satisfecho con esa eleccion? ¢ Ser
cuidador le condiciona a la hora de optar por un trabajo
u otro? Buscar un trabajo de horario flexible, con
compatibilidad horaria...

En caso negativo: ¢ Como compagina el trabajo con su
rol de cuidador/a principal? ¢ Se plantea o ha planteado
dejarlo? ¢ Por qué?

¢Considera que la situacion de salud de la otra persona y/o el
estigma social dificultan el realizar actividades de manera conjunta
en un ambito social y comunitario? ¢Qué importancia tiene para
usted dicha participacion? ¢En algin momento ha querido realizar
alguna actividad de manera conjunta y no ha podido? ¢Por qué?
¢,Como influye en su vida el tener que planificar las actividades y

viajes para que todo se accesible?
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14. ¢ En algin momento ha sentido que necesitaba la ayuda de alguien
0 gue la situacion le sobrepasaba?

M En caso afirmativo: ¢A quién ha acudido? ¢Considera
que deberia haber solicitado ayuda antes?

En caso negativo: si estuviera en la situacion de
necesitar ayuda ¢A quién cree que acudiria?

15.¢En qué cosas le gustaria que le ayudaran? ¢ Para qué creé que le
serviria la ayuda de otras personas o profesionales?

16. ¢ Ha tenido contacto con la Terapia Ocupacional? ¢ Conoce la figura
del terapeuta ocupacional? ¢En qué cree que le puede ayudar un
terapeuta ocupacional a usted? ¢ Cree que podria ayudarle en algo
acerca del cuidado de su familiar y/o organizacién de rutinas?

17.¢Hay algo mas que le gustaria comentar?

Muchas gracias por su colaboracion.
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9.7. Apeéndice VI Entrevista  semi-estructurada  para

participantes profesionales de Terapia Ocupacional

Buenos dias/tardes, soy Susana Portela Gomez, alumna de cuarto curso
del Grado en Terapia Ocupacional.

En primer lugar, agradecer su colaboracion al participar en esta entrevista

para la realizacion de mi Trabajo de Fin de Grado.

A continuacion, le voy a formular unas preguntas en relacion a la
intervencion con familiares o parejas de personas con una enfermedad rara
neurodegenerativa. Si en algidn momento se siente incomodo/a con alguna
pregunta, no esta obligado/a a responder y puede abandonar la sesién si
lo considera oportuno. Todos los datos recogidos seran confidenciales y

preservados mediante un cédigo que los convertira en andénimos.

1. Un estudio reciente muestra que el cuidado de una persona con una
enfermedad rara neurodegenerativa influye en la cotidianidad de sus
cuidadores principales. ¢Como considera usted que influyen el
diagndstico de enfermedad rara neurodegenerativa y el tratamiento
asociado en el desempefio ocupacional del cuidador o cuidadora
principal? ¢Qué areas del desempefio considera que se ven mas
comprometidas?

2. ¢Como cree que puede influir el cambiar de un rol de pareja o
familiar a un rol de cuidador o cuidadora? ¢Cémo cree que dicho
cambio influye en la relacion entre la persona que proporciona los
cuidados y la persona que los recibe? ¢ Considera que el impacto en
los roles y las areas del desempeiio depende de la relacion filial
existente entre ambas personas? ¢Por quée?

3. ¢En algin momento de su practica ha tenido en cuenta el intervenir
con el cuidador o cuidadora principal?

M En caso afirmativo: ¢ Cémo ha sido su intervencién en su

momento?
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En caso negativo: ¢Por qué no lo ha tenido en cuenta a la
hora de intervenir?

4. (Si la pregunta anterior fue afirmativa) En el momento actual,
¢.Cambiaria su forma de intervenir con el cuidador o cuidadora
principal?

M En caso afirmativo: ¢Por qué cambiaria su forma de
intervenir? ¢ Como intervendria con ellos ahora?

En caso negativo: ¢Por qué no cambiaria su forma de
intervenir?

5. ¢Qué recursos cree que se le proporcionan a los cuidadores y
cuidadoras? ¢Considera que a los cuidadores y cuidadoras
principales se le proporcionan los recursos necesarios para cuidar
de la otra persona? ¢ Por qué? ¢ Qué recursos o acciones considera
gue son los mas importantes?

6. ¢Considera que se deberia realizar una practica centrada en el
cuidador o cuidadora como sujeto principal de intervencién? ¢Por
que?

7. ¢Qué conocimientos considera que tienen los cuidadores sobre la
Terapia Ocupacional y lo que ésta le puede ofrecer? ¢ Considera que
los cuidadores o cuidadoras saben como la Terapia Ocupacional les
puede ayudar? ¢Por qué?

8. ¢Qué beneficios o ventajas cree que puede aportar la Terapia
Ocupacional a los cuidadores y cuidadoras? ¢Ha explicado alguna
vez a un cuidador las ventajas que la Terapia Ocupacional puede
tener para é1? ¢De qué forma?

9. ¢Hay algo mas que le gustaria comentar?

Muchas gracias por su colaboracion.
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9.8. Apeéndice VIIl. Cuestionario inicial para participantes
familiares y parejas de personas con una enfermedad rara

neurodegenerativa

CUESTIONARIO INICIAL

El siguiente cuestionario ha sido elaborado como parte de un Trabajo de
Fin de Grado de Terapia Ocupacional, cuyo principal objetivo es explorar
como influye el diagnéstico de enfermedad rara neurodegenerativa en la

vida cotidiana de sus familiares y/o parejas.

Las posibles molestias o inconvenientes que puede suponer para usted la
participacion en este estudio es el tiempo dedicado a la realizacién de este
cuestionario, que sera de, aproximadamente, 10 minutos. Es necesario
indicar que se garantizara en todo momento su privacidad respetando la
ley de proteccion de datos de caracter personal vigente en Espafia. De esta
forma, sus datos seran codificados, con el fin de que ningun dato lleve a la
identificacion de los participantes. Se recuerda que la participaciéon en el
estudio es completamente voluntaria, sin la obtencién de ningun beneficio
directo. De esta forma, Unicamente se pretende descubrir aspectos
desconocidos o poco claros sobre la intervencion de Terapia Ocupacional
en familiares y parejas de personas con una enfermedad rara
neurodegenerativa diagnosticada en la etapa adulta.

Por ello, a continuacion, se muestran una serie de preguntas. Se ruega que
conteste a la totalidad de estas, con la mayor sinceridad posible. Ademas,
el cuestionario puede ser finalizado en el momento que usted lo vea

oportuno.
De antemano, muchas gracias por su colaboracién.

[0 He leido la informacién y acepto participar en el estudio
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DATOS GENERALES

1. Sexo de la persona que cubre el cuestionario:
0 Hombre
O Mujer
2. Sexo de la persona con enfermedad rara neurodegenerativa:
0 Hombre
1 Mujer

3. Edad de la persona que cubre el cuestionario:

4. Edad de la persona con enfermedad rara neurodegenerativa:

5. Provincia donde reside:

6. Relacion con la persona con diagnostico de enfermedad rara

neurodegenerativa:
[0 Padre/Madre I Pareja
O Hijo/Hija O Otro

7. Estado civil de la persona que cubre el cuestionario:

] Soltero/a ] Viudo/a
[] Casado/a 0 Comprometido/a
1 Divorciado/a I Viviendo en pareja

8. Nivel educativo de la persona que cubre el cuestionario:
O Sin estudios
L] Estudios primarios
[0 Estudios secundarios (E. S. O., Bachillerato, Formacion
Profesional de Grado Medio)
O Estudios superiores (Formacion Profesional de Grado
Superior, Diplomatura, Licenciatura, Graduado, Master,
Doctorado)

9. Nivel econémico:
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1 Nivel econdmico bajo
] Nivel econémico medio
CINivel econémico alto
10.Diagnéstico de la persona que presenta la enfermedad rara

neurodegenerativa:

11.¢Cuanto tiempo ha transcurrido desde el diagndstico hasta la fecha

actual?

12.¢;Cuéanto tiempo lleva ejerciendo la labor de cuidador/a de una

persona con una enfermedad rara neurodegenerativa?

PREGUNTAS INICIALES

13.Organizacion asociativa de la que forma parte:
[0 ASEM Galicia
[0 AGAELA
1 FEGEREC
14.¢ Cuantas horas al dia cree usted que destina aproximadamente al

cuidado de la persona con enfermedad rara neurodegenerativa?

15. ¢ Recibe alguna ayuda para el cuidado de la persona que presenta
la enfermedad rara neurodegenerativa?
O Si
1 No
16.En caso afirmativo a la pregunta anterior, ¢ qué tipo de ayuda recibe?
O Ayuda econOmica.
[1 Ayuda de la Ley de Dependencia.
[0 Ayuda propia de la comunidad autbnoma (no relacionada
con la Ley de Dependencia).
[0 Ayuda de la asociacion para sufragar tratamientos o

terapias.
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[ Otro tipo de apoyo econdémico.
O Otra:

Tiempo dedicado a uno/a mismo/a

17.¢Cuéantas horas al dia dedica tiempo a si mismo/a?

18. ¢ Est4 satisfecho/a con el tiempo dedicado a si mismo/a?

1 Muy satisfecho/a [] Bastante insatisfecho/a
[0 Bastante satisfecho/a [0 Muy insatisfecho/a
[0 Satisfecho/a 0 No sabe/ No contesta

O Insatisfecho/a

19. ¢ Qué importancia tiene para usted dedicar tiempo a si mismo/a?

[0 Muy importante 0 Algo importante
[0 Bastante importante [0 Poco importante
O Importante O No sabe/ No contesta

20.En el dltimo afo, ¢ha mejorado la cantidad de tiempo dedicado a si

mismo/a?
[0 Ha mejorado [0 Ha empeorado
O Permanece igual O No sabe/ No contesta
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9.9. Apeéndice IX. Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit

ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

Instrucciones: A continuacién, se presentan una lista de frases que
reflejan cdmo se sienten algunas personas cuando cuidan a otra persona.
Después de leer cada frase, indique, marcando con una cruz en la casilla
correspondiente, con qué frecuencia te sientes de esa manera, escogiendo

entre:

1- Nunca 2- Casinunca 3- A veces 4- Frecuentemente 5- Casi siempre

PREGUNTAS RESPUESTAS

- JElefefe]s]

1. ¢Siente usted que su familiar solicita mas
ayuda de la que realmente necesita?

2. ¢Siente que, a causa del tiempo que
emplea con su familiar, ya no tiene tiempo
suficiente para usted mismo?

3. ¢Se siente estresado/a al tener que cuidar
a su familiar y tener ademas que atender
otras responsabilidades? (p.ej., con su
familia o en el trabajo).

4. ¢Se siente avergonzado/a por el
comportamiento de su familiar?

5. ¢Se siente irritado/a cuando esta cerca de
su familiar?

6. ¢Cree que la situaciéon actual afecta a su
relacién con amigos u otros miembros de
su familia de una forma negativa?

7. ¢Siente temor por el futuro que le espera a
su familiar?

. ¢ Siente que su familiar depende de usted?

9. ¢Se siente agotado/a cuando tiene que
estar junto a su familiar?

10. ¢Siente usted que su salud se ha visto
afecta por tener que cuidar de su familiar?

100



El poder del diagnostico en los familiares de personas con ER

. ¢Siente que no tiene la vida privada que
desearia a causa de su familiar?

. ¢Cree que sus relaciones sociales se han
visto afectadas por tener que cuidar a su
familiar?

. Sélo si el entrevistado vive con el usuario:
¢, Se sienteincobmodo/a parainvitar amigos
a casa, a causa de su familiar?

. ¢Cree que su familiar espera que usted lo
cuide, como si fuera la Unica persona con
la que pudiera contar?

. ¢Cree que usted no dispone de dinero
suficiente para cuidar de su familiar,
ademas de sus otros gastos?

. ¢Siente que no va a ser capaz de cuidar a
su familiar durante mucho més tiempo?

. ¢Siente que ha perdido el control de su
vida desde el diagnéstico de la
enfermedad de su familiar?

. ¢,Desearia poder dejar el cuidado de su
familiar a otra persona?

. ¢Se siente inseguro/a acerca de lo que
debe hacer con su familiar?

. ¢Siente que deberia hacer mas de lo que
hace por su familiar?

. ¢.Cree que podria cuidar a su familiar
mejor de lo que lo hace?

. En general, ése siente muy
sobrecargada/o al tener que cuidar de su
familiar?
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9.10. Apéndice X. Estrategia de busqueda

BASE DE DATOS PUBMED

Fecha de busqueda Octubre de 2018

Restricciones Ninguna

Estrategia de busqueda (((((((("Neuromuscular Diseases"[Mesh]) AND
"Caregivers"[Mesh]) AND "Occupational
Therapy'[Mesh])) OR  ((("Amyotrophic  Lateral
Sclerosis"[Mesh]) AND "Caregivers"[Mesh]) AND
"Occupational  Therapy"[Mesh])) OR  ((("Lupus

Erythematosus, Systemic"[Mesh]) AND
"Caregivers"[Mesh]) AND "Occupational
Therapy'[Mesh])) OR  ((("Ataxia"[Mesh]) AND
"Caregivers"[Mesh]) AND "Occupational

Therapy'[Mesh]))) OR (((((((("neuromuscular
diseases" [tiab] OR NMD [tiab])) AND (caregiver* [tiab]
OR partner [tiab])) AND "Occupational Therapy" [tiab]))
OR ((((amyotrophic lateral sclerosis" [tiab] OR ALS
[tiab])) AND (caregiver* [tiab] OR partner [tiab])) AND
"Occupational Therapy" [tiab])) OR ((((“systemic lupus
erythematosus" [tiab] OR "lupus erythematosus
disseminatus" [tiab])) AND (caregiver* [tiab] OR
partner [tiab])) AND "Occupational Therapy" [tiab])) OR
(((ataxia [tiab]) AND (caregiver* [tiab] OR partner
[tiab])) AND "Occupational Therapy" [tiab]))

Resultados 0
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BASE DE DATOS SCOPUS

Fecha de busqueda Octubre de 2018
Restricciones Ninguna

Estrategia de bisqueda (((TITLE-ABS-KEY("Neuromuscular Diseases") OR
TITLE-ABS-KEY(NMD))) AND ((TITLE-ABS-
KEY(caregiver* ) OR TITLE-ABS-KEY (partner ))) AND
(TITLE-ABS-KEY ("Occupational  Therapy"))) OR
(((TITLE-ABS-KEY ("amyotrophic lateral sclerosis") OR
TITLE-ABS-KEY (ALS))) AND ((TITLE-ABS-
KEY(caregiver* ) OR TITLE-ABS-KEY (partner ))) AND
(TITLE-ABS-KEY("Occupational  Therapy"))) OR
(((TITLE-ABS-KEY("systemic lupus erythematosus" )
OR  TITLE-ABS-KEY(  "lupus erythematosus
disseminatus" ))) AND ((TITLE-ABS-KEY (caregiver* )
OR TITLE-ABS-KEY(partner ))) AND (TITLE-ABS-
KEY("Occupational Therapy"))) OR ((TITLE-ABS-
KEY (ataxia)) AND ((TITLE-ABS-KEY(caregiver* ) OR
TITLE-ABS-KEY(partner ))) AND (TITLE-ABS-
KEY ("Occupational Therapy")))

Resultados 0

BASE DE DATOS WEB OF SCIENCE
Fecha de busqueda Octubre de 2018

Estrategia de busqueda TEMA: ("Neuromuscular Disease" OR NMS) AND
TEMA: (Caregiver* OR Partner) AND TEMA:
("Occupational Therapy”) OR ("Amyotrophic Lateral
Sclerosis" OR ALS) AND TEMA: (Caregiver* OR
Partner) AND TEMA: ("Occupational Therapy") OR
("Lupus Erythematosus Disseminatus" OR "Systemic
Lupus Erythematosus"”) AND TEMA: (Caregiver* OR
Partner) AND TEMA: ("Occupational Therapy") OR
TEMA: (Ataxia) AND TEMA: (Caregiver* OR Partner)
AND TEMA: ("Occupational Therapy")

Resultados 4

o
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9.11. Apeéndice Xl. Hoja de informacion al/la participante adulto/a

(parejas y familiares)
HOJA DE INFORMACION AL/LA PARTICIPANTE ADULTO/A

TITULO DEL ESTUDIO: El poder del diagndstico en la realidad
ocupacional de los familiares de personas con enfermedades raras

neurodegenerativas.

INVESTIGADORA: Susana Portela Gomez (estudiante de 4° curso del

Grado en Terapia Ocupacional de la Universidad de la Coruiia).

TUTORAS DEL ESTUDIO: Thais Pousada Garcia y Lucia Gonzalez

Cortés.
CENTRO: Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad de la Corufia.
INTRODUCCION

Este documento tiene por objetivo ofrecerle informacion sobre un estudio
de investigacion en el que se le invita a participar. Se trata de una
investigacion que se llevara a cabo para la realizacién de un Trabajo de Fin
de Grado (TFG), dentro de la titulacion universitaria de Grado en Terapia
Ocupacional de la Universidad de A Corufia. Las directoras de este trabajo
son Thais Pousada Garcia (terapeuta ocupacional y profesora en el grado
de Terapia Ocupacional) y Lucia Gonzalez Cortés (trabajadora social y

sociologa).

Si decide participar en el mismo, debe recibir informacién personalizada del
investigador, leer antes este documento y hacer todas las preguntas que
precise para comprender los detalles sobre el mismo. Si asi lo desea puede
llevar el documento, consultarlo con otras personas y tomar el tiempo

necesario para decidir si participa o no.

La participacion en este estudio es completamente voluntaria. Usted
puede decidir no participar o, si acepta hacerlo, cambiar de parecer

retirando el consentimiento en cualquier momento sin dar explicaciones. Le
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aseguramos que esta decisibn no afectara a la relacion con los
profesionales o comparieros de la entidad a la que pertenece ni a la

asistencia a la que usted tiene derecho.
OBJETIVO DEL ESTUDIO
¢,Cual es el proposito del estudio?

Lo que se quiere investigar en este estudio es como influye el diagndstico
en la etapa adulta y el tratamiento asociado de una enfermedad rara
neurodegenerativa en las ocupaciones, rutinas, prioridades y calidad de

vida de sus familiares y/o parejas.

Asi mismo, se pretende conocer la percepcion de los profesionales de
Terapia Ocupacional sobre dicha realidad y mostrar la contribucion del
terapeuta ocupacional al dar respuesta a las necesidades percibidas por

los familiares y/o parejas.
SU PARTICIPACION
¢Por gué me ofrecen participar a mi?

Usted es invitado/a a participar porque cumple los criterios de seleccion del
estudio y porque debido a su relacibn con el tema puede ofrecer

informacion de gran interés para el mismo.
¢En qué consiste mi participacion?

Su participacién consistirA en responder a una entrevista y a un
cuestionario, ambos realizados por Susana Portela Gomez, asi como
completar la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit. En ambos
documentos se le haran preguntas relacionadas con su participacion en las
ocupaciones, su calidad de vida familiar y los cambios que han surgido tras
el diagnadstico de la enfermedad rara neurodegenerativa en la etapa adulta
en su familiar o pareja. La duracion estimada es de una hora. En caso de
gue no pueda reunirse con la alumna para la realizacién de la entrevista,

ésta podra realizarse mediante conexion telefénica. En caso de que decida
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realizar la entrevista por teléfono, sera la alumna quien se encargara de

ponerse en contacto con usted.
¢, Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?

La participacidon en este estudio no supone ningun riesgo para la salud ni la

integridad de los/las participantes.

Las posibles molestias o inconvenientes que puede tener su participacion
en este estudio serian el tiempo dedicado, asi como, el desplazamiento al
lugar dénde se realicen.

¢Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que usted obtenga beneficio directo por participar en el
estudio. La investigacion pretende descubrir aspectos desconocidos o poco
claros sobre como influye el diagnostico y el tratamiento asociado de una
enfermedad rara degenerativa en las ocupaciones, rutinas, prioridades y
calidad de vida de los familiares y/o parejas. Esta informacién podra ser de

utilidad en un futuro para otras personas.

¢Recibiré lainformacidén que se obtenga del estudio?

Si usted lo desea, se le facilitara un resumen de los resultados del estudio.
¢ Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio seran remitidos a publicaciones cientificas
para su divulgacion, de forma anénima y confidencial, por lo que no se
transmitird ningun dato que permita la identificacién de los/las participantes.
De la misma manera, dichos resultados seran incluidos en el Trabajo de
Fin de Grado (TFG) de Susana Portela GOémez y seran remitidos a la

entidad de la que usted forma parte.
Informacion referente a sus datos:

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

datos se hara conforme a lo dispuesto en el Reglamento General de
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Proteccion de Datos (Reglamento UE 2016-679 del Parlamento europeo y
del Consejo, de 27 de abril de 2016) y la normativa espafiola sobre

proteccion de datos de caracter personal vigente.

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

conservados de modo:

- Seudonimizados (Codificados), la seudonimizaciéon es el
tratamiento de datos personales de manera tal que no pueden
atribuirse a un/a interesado/a sin que se use informacién adicional.
En este estudio solamente el equipo investigador conocera el codigo

que permitira saber su identidad.

La normativa que regula el tratamiento de datos de personas, le otorga el
derecho a acceder a sus datos, oponerse, corregirlos, cancelarlos, limitar
su tratamiento, restringir o solicitar la supresion de los mismos. También
puede solicitar una copia de éstos o que ésta sea remitida a un tercero
(derecho de portabilidad). Para ejercer estos derechos pueden los/las
participantes dirigirse a la investigadora principal de este estudio en el
correo electronico: xxxxxxxxxxxxxxx@udc.es y/o al teléfono: XXX XX XX
XX.

De la misma manera, usted tiene derecho a interponer una reclamacion
ante la Agencia Espafiola de Proteccion de Datos, cuando considere que

alguno de sus derechos no haya sido respetado.

Unicamente el equipo investigador, que tiene el deber de guardar la
confidencialidad, tendra acceso a todos los datos recogidos por el estudio.
Se podré transmitir a terceros informacion siempre que ésta no pueda ser
identificada. En el caso de que alguna informacion se transmita a otros
paises se realizara con un nivel de proteccion de datos equivalente, como

minimo, al establecido por la normativa espafiola y europea.
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Al finalizar el estudio, o el plazo legal establecido, los datos recogidos seran
eliminados o guardados andnimos para su uso en futuras investigaciones

segun lo que usted escoja en la hoja de firma del consentimiento.
¢EXxisten intereses econdémicos en este estudio?
Esta investigacion no es promovida por ninguna organizacion o entidad.

El investigador no recibird retribucion especifica por la dedicacion al

estudio.

Usted no sera retribuido por participar. Es posible que de los resultados del
estudio se deriven productos comerciales o patentes. En este caso, Ud. no
participara de los beneficios econémicos originados.

¢ Como contactar con el equipo investigador de este estudio?

Si usted tiene alguna duda sobre el estudio o durante el transcurso del
mismo, Ud. puede contactar con Susana Portela Gdmez en el teléfono XXX

XX XX XX y/o el correo electronico XxXXXXXXXXXXxXxxx@udc.es.

Muchas gracias por su colaboracion.
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9.12. Apeéndice XIl. Hoja de informacion al/la participante adulto/a

(profesionales de Terapia Ocupacional)

HOJA DE INFORMACION AL/LA PARTICIPANTE ADULTO/A

TITULO DEL ESTUDIO: El poder del diagndstico en la realidad
ocupacional de los familiares de personas con enfermedades raras

neurodegenerativas.

INVESTIGADORA: Susana Portela Gomez (estudiante de 4° curso del

Grado en Terapia Ocupacional de la Universidad de la Coruiia).

TUTORAS DEL ESTUDIO: Thais Pousada Garcia y Lucia Gonzalez

Cortés.
CENTRO: Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad de la Corufia.
INTRODUCCION

Este documento tiene por objetivo ofrecerle informacién sobre un estudio
de investigacion en el que se le invita a participar. Se trata de una
investigacion que se llevara a cabo para la realizacién de un Trabajo de Fin
de Grado (TFG), dentro de la titulacion universitaria de Grado en Terapia
Ocupacional de la Universidad de A Corufia. Las directoras de este trabajo

son Thais Pousada Garcia y Lucia Gonzalez Cortés.

Si decide participar en el mismo, debe recibir informacion personalizada del
investigador, leer antes este documento y hacer todas las preguntas que
precise para comprender los detalles sobre el mismo. Si asi lo desea puede
llevar el documento, consultarlo con otras personas y tomar el tiempo

necesario para decidir si participa o no.

La participacion en este estudio es completamente voluntaria. Usted
puede decidir no participar o, si acepta hacerlo, cambiar de parecer
retirando el consentimiento en cualquier momento sin dar explicaciones. Le

aseguramos que esta decision no afectara a la relacion con los
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profesionales o comparfieros de la entidad a la que pertenece ni a la

asistencia a la que usted tiene derecho.
OBJETIVO DEL ESTUDIO
¢, Cual es el proposito del estudio?

Lo que se quiere investigar en este estudio es como influye el diagndstico
y el tratamiento asociado de una enfermedad rara neurodegenerativa en
las ocupaciones, rutinas, prioridades y calidad de vida de sus familiares y/o

parejas.

Asi mismo, se pretende conocer la percepcion de los profesionales de
Terapia Ocupacional sobre dicha realidad y mostrar la contribucion del
terapeuta ocupacional al dar respuesta a las necesidades percibidas por

los familiares y/o parejas.
SU PARTICIPACION
¢Por qué me ofrecen participar a mi?

Usted es invitado/a a participar porque cumple los criterios de seleccion del
estudio y porque debido a su relacion con el tema puede ofrecer

informacion de gran interés para el mismo.
¢En qué consiste mi participacion?

Su participacion consistira en participar en una entrevista semiestructurada
sobre la temética del estudio con la alumna Susana Portela Gémez. En la
entrevista se le haran preguntas relacionadas con su profesion y la
intervencién con familiares y/o parejas de personas que han sido
diagnosticadas de una enfermedad rara neurodegenerativa en la etapa
adulta. La duracion estimada de la entrevista es de una hora. En caso de
gue no pueda reunirse con la alumna para la realizacion de la entrevista,
ésta podra realizarse mediante conexion telefénica. En caso de que decida
realizar la entrevista por teléfono, sera la alumna quien se encargara de

ponerse en contacto con usted.
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¢, Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?

La participacion en este estudio no supone ningun riesgo para la salud ni la

integridad de los/las participantes.

Las posibles molestias o inconvenientes que puede tener su participacion
en este estudio serian el tiempo dedicado para la realizacion de la

entrevista, asi como, el desplazamiento al lugar donde se realicen.
¢Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que usted obtenga beneficio directo por participar en el
estudio. La investigacion pretende descubrir aspectos desconocidos o poco
claros sobre como influye el diagndstico y el tratamiento asociado de una
enfermedad rara degenerativa en las ocupaciones, rutinas, prioridades y
calidad de vida de los familiares y/o parejas. Esta informacién podra ser de

utilidad en un futuro para otras personas.

¢Recibiré lainformacidén que se obtenga del estudio?

Si usted lo desea, se le facilitara un resumen de los resultados del estudio.
¢, Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio serdn remitidos a publicaciones cientificas
para su divulgacion, de forma andnima y confidencial, por lo que no se
transmitird ningun dato que permita la identificacién de los/las participantes.
De la misma manera, dichos resultados seran incluidos en el Trabajo de
Fin de Grado (TFG) de Susana Portela Gémez y seran remitidos a la

entidad de la que usted forma parte.
Informacioén referente a sus datos:

La obtencion, tratamiento, conservacion, comunicacién y cesion de sus
datos se hara conforme a lo dispuesto en el Reglamento General de
Proteccion de Datos (Reglamento UE 2016-679 del Parlamento europeo y
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del Consejo, de 27 de abril de 2016) y la normativa espafiola sobre

proteccion de datos de caracter personal vigente.

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

conservados de modo:

- Seudonimizados (Codificados), la seudonimizacion es el
tratamiento de datos personales de manera tal que no pueden
atribuirse a un/a interesado/a sin que se use informacion adicional.
En este estudo solamente el equipo investigador conocera el codigo

gue permitird saber su identidad.

La normativa que regula el tratamiento de datos de personas, le otorga el
derecho a acceder a sus datos, oponerse, corregirlos, cancelarlos, limitar
su tratamiento, restringir o solicitar la supresion de los mismos. También
puede solicitar una copia de éstos o que ésta sea remitida a un tercero
(derecho de portabilidad). Para ejercer estos derechos pueden los/las
participantes dirigirse a la investigadora principal de este estudio en el
correo electrénico: xxxooooxxxxxxx@udc.es y/o al teléfono: XXX XX XX
XX.

De la misma manera, todos los/las participantes tienen derecho a
interponer una reclamacién ante la Agencia Espafiola de Proteccion de
Datos, cuando consideren que alguno de sus derechos no haya sido

respetado.

Unicamente el equipo investigador, que tiene el deber de guardar la
confidencialidad, tendra acceso a todos los datos recogidos por el estudio.
Se podré transmitir a terceros informacion siempre que ésta no pueda ser
identificada. En el caso de que alguna informacién se transmita a otros
paises se realizara con un nivel de proteccion de datos equivalente, como

minimo, al establecido por la normativa espafiola y europea.
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Al finalizar el estudio, o el plazo legal establecido, los datos recogidos seran
eliminados o guardados andénimos para su uso en futuras investigaciones

segun lo que usted escoja en la hoja de firma del consentimiento.
¢EXxisten intereses econdémicos en este estudio?
Esta investigacion no es promovida por ninguna organizacion o entidad.

El investigador no recibird retribucion especifica por la dedicacion al

estudio.

Usted no sera retribuido por participar. Es posible que de los resultados del
estudio se deriven productos comerciales o patentes. En este caso, Ud. no
participara de los beneficios econdémicos originados.

¢ Como contactar con el equipo investigador de este estudio?

Si usted tiene alguna duda sobre el estudio o durante el transcurso del
mismo, Ud. puede contactar con Susana Portela Gomez en el teléfono XXX

XX XX XX y/o el correo electronico XxXXXXXXXXXXxXxxx@udc.es.

Muchas gracias por su colaboracion.
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9.13. Apeéndice Xlll. Documento de consentimiento informado

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO PARA LA PARTICIPACION EN
UN ESTUDIO DE INVESTIGACION

TITULO DEL ESTUDIO: EI poder del diagnostico en la realidad
ocupacional de los familiares de personas con enfermedades raras

neurodegenerativas.

Lei la hoja de informacion al/la participante del estudio arriba
mencionado que se me entregd, comprendi la naturaleza y propésito
del estudio y pude conversar con Susana Portela Gomez y hacer

todas las preguntas sobre el estudio.

Recibi suficiente informacion tanto escrita como verbal acerca de la

investigacion.

Comprendo que mi participacion es voluntaria, y que puedo retirarme
del estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones y sin que

esto repercuta en ningun aspecto de mi vida.

Otorgo asi libremente mi consentimiento para la participacion en el estudio
de investigacion y autorizo la utilizacién de mis datos en las condiciones

descritas en la hoja de informacion al/la participante.
Al terminar este estudio acepto que mis datos sean:
[Eliminados

[JConservados anonimizados para usos futuros en otras investigaciones
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Fdo.: El/la participante Fdo.: El/la investigador/a que

solicita el consentimiento

Nombre y Apellidos: Nombre y Apellidos:

Fecha: Fecha:
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