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RESUMEN

Cada vez mas, aumenta la esperanza de vida y el envejecimiento poblacional
y por tanto, se espera que haya un incremento de la poblaciéon de personas
con dependencia. Es por ello que, ademas, aumentara el nUmero de personas
gue cuidan de éstas, especialmente la figura del cuidador informal, o cuidador
no remunerado, que en el caso de Espafa, por cuestiones socioculturales
suele ser la familia o personas inmigrantes sin formacion para el cuidado. Es
relevante indicar entonces que, a mayor dependencia, mayores cuidados
especificos necesitaran cuidador y cuidado. Este rol, conlleva una serie de
efectos negativos para el bienestar y salud de estas personas, tanto fisico
como mental, como, por ejemplo: agobio, estrés, ansiedad, problemas
musculoesqueléticos etc.

Desde la Terapia Ocupacional, se observa que esta figura, presenta
dificultades en sus areas de ocupacion debido a estas consecuencias,
perjudicando su salud. Es por esto, que se plantea una intervencion para los
individuos que cuidan de personas mayores con dependencia, y poder
ofrecerles una oportunidad para cubrir unas necesidades perdidas en las
areas de participacion con el fin de mejorar su calidad de vida.

Palabras clave: “cuidador informal”, “Terapia Ocupacional”,” dependencia”,
“programas”.

INTRODUCCION

Cuando hablamos de Terapia Ocupacional, como profesionales, pocas veces
se pone el punto de mira en el cuidador. Estas personas, muchas veces
guedan algo desatendidas, y se sienten desbordadas ante la situacién de
cuidar de otra persona cercana dependiente, perdiendo o abandonando
algunas de sus areas de ocupacién y por ello, perdiendo calidad de vida y
salud.

Cuidar de alguien supone grandes esfuerzos como, acompafar, supervisar,
atender a las necesidades fisicas y psicoemocionales de la persona
dependiente en la mayoria de su tiempo. Esto conlleva una consecuencia casi
siempre en la figura del cuidador, denominada sobrecarga del cuidador (1).

Existen diferentes tipos de cuidadores: formales e informales. Cuidador
formal, es todo aquel personal formado académicamente, que ofrece un
servicio especializado recibiendo generalmente algun tipo de remuneracion,
casi siempre econdmica. Existen 2 tipos de modelos a ofrecer:

- Desde las instituciones publicas (Estado), a través, por ejemplo, de los
hospitales o residencias.
- Contratado desde las familias (de forma privada).

Cuidadores informales o no profesionales. Son aquellas personas del entorno
social de la persona con dependencia, que se prestan a darle un cuidado de
forma altruista y que no percibe generalmente ningun tipo de remuneracién;
como puedan ser familiares, amigos, vecinos... Suelen brindar tres tipos de
ayuda: apoyo material, informativo y emocional (2, 3).



Estos cuidadores informales suelen ser generalmente en su mayoria mujeres,
que, sumado a su rol como madres y la crianza que ello conlleva; junto al rol
de trabajador, hace mas complicado tener tiempo para hacer de cuidador y
tener tiempo para si mismos, llevando a los cuidadores principales en este
caso, a sufrir el llamado “Sindrome del cuidador” (4, 5). Se caracteriza por
ser un conjunto de sintomas que manifiesta la persona en apatia, estrés,
ansiedad, insomnio, tristeza, sentimientos de culpa, inquietud, problemas de
relajacion, e incluso depresion llevando a dejar de lado sus areas como sus
relaciones sociales, el autocuidado y ocio principalmente; ademas de la
pérdida de roles (5).

Diversos autores exponen que, para presentar un buen programa para estas
personas, se deben de tener en cuenta sus intereses y roles, porque son estas
categorias las mas perdidas y valoradas en el tiempo empleado de cuidar a
la persona (6).

Ademas, hay que tener en cuenta que para hablar del cuidador, es necesario
conocer también la Ley de Dependencia “LAPAD” (Ley 39/2006 del 14 de
diciembre de 2006 de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las
personas en situacion de dependencia). Esta norma juridica, se cred en
Espafia con el objetivo de proporcionar a las personas en situacion de
dependencia, unas condiciones basicas de atencién, para la mejora y calidad
de vida. La ley diferencia 3 tipos de grados de dependencia:

- Grado I: Dependencia Moderada. Personas que necesitan ayuda para
realizar varias actividades basicas de la vida diaria, al menos una vez
al dia. Este es el dependiente moderado.

- Grado II: Dependencia Severa. cuando la persona necesita ayuda
para realizar varias ABVD 'S dos o tres veces al dia, pero no requiere
el apoyo permanente de un cuidador o tiene necesidades de apoyo
extenso para su autonomia personal.

- Grado III: Gran Dependencia. o la persona necesita ayuda para
realizar varias actividades basicas de la vida diaria varias veces al dia
y, por su pérdida total de autonomia fisica, mental, intelectual o
sensorial, necesita el apoyo indispensable y continuo de otra persona
o tiene necesidades de apoyo generalizado para su autonomia
personal.

Para saber en qué grado esta la persona con dependencia, se tiene que hacer
una valoracidn que concertaran entre el Consejo Territorial de Servicios
Sociales y del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia, segun
Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencioén a las personas en situacion de dependencia, 2006, pagina 18 (7).

En el caso de Aragdn, es el Instituto Aragonés de Servicios Sociales IASS.
Segun la ORDEN mas reciente (ORDEN CDS/425/2023, de 30 de marzo), es
el IASS la institucién que podria encargarse de tramitar también los servicios
de atencidn a las personas cuidadoras, facilitando recursos como formacion,
apoyo y atencidn. Esto se podria hacer, desde los programas individuales de
atencidon y que dependen de cada Comunidad Auténoma (8).



Ya en el 2019, el propio ayuntamiento de Zaragoza, propuso un programa
desde los servicios sociales comunitarios enfocado en la autonomia y los
cuidados en donde se explicaba que, uno de los servicios de la promocion
citada anteriormente, era el de la terapia ocupacional.

Segun un articulo de la Revista vasca de economia, considera que el
envejecimiento va ligado a la dependencia pese a haber aumentado la calidad
de vida de la longevidad. Con ello, considera que pese a existir politicas que
favorezcan a las personas con dependencia y sus familiares, existe una
insuficiente y mala cobertura de recursos a las necesidades de este colectivo.

Explica a su vez, que el gasto no seria tan grave si se potenciara mas en una
perspectiva preventiva y desde la rehabilitacién, para compensar el aumento
de la poblacidon dependiente en los uUltimos afios (9).

Algunos estudios encontrados, confirman que diferentes intervenciones desde
el ambito socio sanitario, tienen efectos positivos en la salud de los
cuidadores, tales como: una reduccién de la ansiedad, aumento de la
confianza como cuidador, disminucién de angustia, aumento de la sensacién
de acompafiamiento, y reduccién de la sobrecarga del cuidador (10).

En otro estudio del Departamento de Salud de Castelldén (Espafia), se
demuestra como hubo una mejoria a corto plazo en lo que a recursos
humanos se refiere, concretamente, el apoyo social de los cuidadores
informales. Aunque si bien, el estudio concluia que quizas este tipo de
programas, es mejor llevarlo a cabo de forma individual y no grupal, ademas
de los pocos estudios de informacidén llevada a la practica y evidencia
cientifica, sobre intervenciones desde distintos ambitos sanitarios en Espafia
(11). Por otro lado, un estudio del 2017, sugiere que una intervencién sobre
la informacién mas practica, a cerca de las movilizaciones con pacientes
mayores, puede tener efectos positivos en la disminucion del dolor lumbar
(12).

Es importante, mencionar desde la posicidn del terapeuta ocupacional en este
trabajo, por todo lo anterior mencionado y en relacion a esta figura de apoyo,
el concepto de injusticia ocupacional que perciben; en concreto, el derecho
gue mas repercute en ellos, es la del equilibrio ocupacional, y por ende, tienen
un desequilibrio ocupacional. Se entiende este, como la falta de participacion
en las ocupaciones mas significativas para la persona, a causa de invertir
mucho tiempo en una o dos, de las tres areas de desempefio ocupacional que
son: autocuidado, productividad y ocio. Esto hace que haya una carencia de
tiempo en una de las otras areas y por tanto, disminuya la calidad de vida y
repercuta en la salud de los cuidadores (13,14).

Por todo ello, desde el &mbito sociosanitario, se refuerza la idea de la figura
del terapeuta ocupacional en un programa para cuidadores de personas
mayores con dependencia, y de como éste, podria crear actividades de forma
preventiva, que cubran las necesidades de este colectivo concreto, respecto
a su equilibrio ocupacional en las AVD “s aportando a su vez, la valoracién
social y personal que merece este rol.



METODOLOGIA

Para la busqueda de informacion del presente proyecto, se han recogido
informacidén tanto de articulos cientificos, como de guias, boletines del Estado
y estudios cientificos principalmente. Las bases de datos han sido las
siguientes: SciELO, Dialnet y PubMed y Google Academic.

También se ha utilizado revistas propias de la salud y especialmente de la
terapia ocupacional como la TOG (Revista de terapia ocupacional de Galicia),
AOTA, guias desde la terapia ocupacional para los cuidadores o del propio
Ayuntamiento de Zaragoza, ademas del BOE para la busqueda actualizada de
leyes en Espana.

Las palabras clave han sido las siguientes: cuidador, terapia ocupacional,
cuidador informal, ley LAPAD, dependencia.

Con todo ello, se seleccionaron los articulos mas recientes y que, ademas,
podrian servir para justificar de forma tedrica el proyecto y el desarrollo del
siguiente programa.

DESARROLLO

El proyecto plantea, asi pues, un programa de intervencion desde Terapia
Ocupacional para cuidadores de pacientes con dependencia, en un centro de
salud y/o en un hospital.

Se plantean en primer lugar, los siguientes objetivos a alcanzar del proyecto:
OBJETIVOS:
General:

- Ofrecer una mayor calidad de vida al cuidador en las AVD "s para tener
una mejora en su equilibrio ocupacional.

Especificos:

- Reducir el malestar y estrés generado por la sobrecarga.

- Disminuir el efecto del insomnio en los cuidadores.

- Proveer de recursos formativos de cuidados especificos, para personas
mayores con dependencia y productos de apoyo.

HERRAMIENTAS Y VALORACIONES PARA CADA OBJETIVO

Para saber si se ha cumplido con los objetivos ademas de observar que
factores apoyan o limitan el desempefio de las dreas concretas de ocupacioén,
se necesitaran algunas herramientas como:

- Escala de sobrecarga del cuidador Zarit

Es una escala mundial muy utilizada y atil, que identifica la carga del
cuidador. Puede ser realizada por medio de una entrevista semiestructurada
o de forma auténoma por la persona. Consiste en un cuestionario de 22
preguntas, con 5 posibles respuestas enumeradas que se corresponden a: 0



(Nunca), 1 (Rara vez), 2 (Algunas veces), 3 (Bastantes veces), 4 (Casi
siempre), haciendo un total de 44 puntos.

Una puntuacién entre 23-44 puntos, nos indica que hay una sobrecarga de la
persona cuidadora principal. Esta prueba tiene, segun el alfa de Cronbach
0.91, es decir, es una escala de gran fiabilidad del estrés en el cuidador (15,
16) (Anexo 2).

- Listado de intereses adaptado

Es una plantilla de actividades en el pasado, presente y futuro. Sirve para
recabar informacion de la persona respecto a sus intereses, en como y cuales
se han visto limitados en la participacion, si les gustaria volver a realizarla o
hacer actividades que no habian hecho hasta ahora. Tiene una fiabilidad de
0.92. Se realiza de forma auto aplicada (14) (Anexo 3).

- Cuestionario del Suefo Oviedo

Se trata de un cuestionario sencillo que puede rellenar la propia persona.
Consta de 15 items que se dividen en 3 partes: satisfacciéon subjetiva del
suefio, insomnio e hipersomnio. El terapeuta, puede recabar informacion
sobre su estado de suefo, especialmente sobre el trastorno del insomnio o
hipersomnio, durante el Ultimo mes (17, 18).

- Cuestionario de Salud EuroQol 5D (EQ-5D)

Es un instrumento adaptado y validado al espafiol, que trata de evaluar de
forma sencilla y rapida la calidad de vida de la salud en general. Puede
realizarse por medio de una entrevista, o autoadministrarse. Esta
herramienta, por una parte, esta formado por 5 dimensiones (movilidad,
cuidado personal, actividades cotidianas, dolor, ansiedad/depresion), por
otra, consta de un termdémetro grafico de salud, en el que la persona sefiala
su estado de salud de ese mismo dia del 0 (peor estado de salud) a 100
(mejor estado de salud) (19, 20) (Anexo 4).

MARCOS Y MODELOS DE TERAPIA OCUPACIONAL

La presente propuesta, tiene una base cientifica desde la Terapia Ocupacional
sustentada principalmente en:

- Marco de Trabajo para la Practica de Terapia Ocupacional:
Documento oficial de la AOTA (Asociacion Americana de Terapia
Ocupacional), que considera el desempefio de las ocupaciones como
protagonista, en medio de una interaccion entre persona, contexto y
ambiente y que esta dirigido por un dominio y proceso dinamico,
centrado en la persona. Desde esta perspectiva, distingue categorias
de ocupaciones denominadas “areas de ocupacién”: AVD’s, AIVD s,
descanso y sueno, educacion, trabajo, juego, ocio/tiempo libre, vy
participacion social. Este proyecto, se basara en la intervencion de 3
areas de ocupacion del marco y la interactuacidon de la persona con
ellas, respecto a sus patrones de ejecucion, destrezas de ejecucién y
demandas de la actividad. En resumen, se aplica el uso terapéutico que
tienen las ocupaciones como influencia y servicio, para una mejora en
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la salud el bienestar de la persona; en este proceso se encuadra una
evaluacion, intervencion vy los resultados (21).

- MOHO (Modelo de Ocupacion Humana): este programa estd
centrado en este modelo, ya que trata de como los terapeutas
posibilitan la participacion de las personas en ocupaciones
significativas para ellas a través de los intereses y sus rutinas. Ademas,
comprende a la persona en un triptico de elementos: volicién
(caracteristicas internas de la persona, como por ejemplo Ila
motivacion), la habituacion (acciones organizadas en patrones y
rutinas) y la capacidad de desempefio (habilidades fisicas y mentales
y cédmo se utilizan) (22).

PLANIFICACION DEL PROGRAMA DE T.O:

La planificacion se desarrollara a través de un programa de sesiones
semanales en el Centro de Salud, residencia u Hospital correspondiente y
cedido para llevarlo a cabo.

Las sesiones seran semanales, con una duracién de una hora u hora y media
aproximadamente, durante 2 meses. El nUmero de asistentes a las sesiones
se limitara a 10 personas que sean cuidadores principales de personas
mayores con dependencia.

Para llevar a cabo esta intervencion, se realizara estructuralmente en fases
de la siguiente manera:

Fases y Estrategias:
Fase 1:

Recogida de datos: valoraciones, observaciones, entrevistas semi-
estructuradas.

En esta primera sesion, se hard una primera toma de contacto entre el
terapeuta y los asistentes, para darnos a conocer, informar sobre las
siguientes sesiones y que fines tendran, y realizando el correspondiente
documento informado (Anexo 1).

Ademas, se realizardn unos primeros cuestionarios para recabar informacién
sobre los cuidadores y su estado de salud y bienestar de forma inicial, en el
que se les explicaran por qué se realizan y en qué consisten.

Fase 2:
Intervencidon en sesiones de 1 hora aproximadamente a la semana:

- Estrés, sobrecarga, “figura de apoyo”.

- Higiene del sueno.

- Autocuidado.

- Qcio.

- Informacién sobre las patologias que puedan presentar las personas
de las que estan a cargo o cuidan.

- Informacién de PdA (Productos de Apoyo).



- Transferencias + Movilizaciones + Ahorro Energético.

En el segundo dia, la sesién se llevard a cabo con una apertura inicial de
corta duracién, para darnos a conocer entre los miembros del grupo y
fomentar de forma preliminar una red entre cuidadores. Después, se llevara
a cabo una charla informativa sobre: el rol de cuidador informal como figura
de apoyo y su importancia entre la sociedad, las consecuencias que esto
conlleva, como pueden afectar a salud y bienestar de las personas, ejemplos
como el estrés o la ansiedad, la sobrecarga y el término del burn out.

De esta manera, en esta sesidn se pretende crear un ambiente acogedor
grupal, aportar conocimiento sobre las consecuencias que trae consigo a la
salud y bienestar y realzar la importancia de este rol en la sociedad.

En la tercera semana, la charla comenzara con una dinamica afectiva breve,
sobre cdmo nos sentimos ese mismo dia, para fomentar una oportunidad de
expresion y empatia grupal.

Después, se llevara a cabo una presentacion sobre la importancia del
descanso y suefio como areas de la Terapia Ocupacional, y se daran consejos
de higiene del suefio y la relajacién, que ayudaran a favorecer ese descanso.
La presentacion, tendra lugar para el feedback entre los presentes y para
finalizar, se ensefara un corto ejercicio final de automasaje, que sirva para
relajar la musculatura y que beneficia al descanso en el suefio, esto les
permitird después, llevarlo a cabo en su hogar si lo consideran.

En la cuarta sesion, se hablara de otra area de vital importancia en la
Terapia Ocupacional: el autocuidado. Se explicard qué es, y la importancia
gue tiene en el dia a dia desde Terapia Ocupacional, aportando consejos para
no abandonar esta ocupacion.

Se terminara haciendo una dinamica de cierre, en el que cada uno, expondra
de forma escrita en un post-it, algo positivo que le haya ocurrido ese dia, o
de esa semana, ademas de escribir una virtud personal que consideren que
tienen.

En la quinta semana, se abrira la sesidon con una explicacion de la relevancia
que tiene el ocio y tiempo libre en la salud de las personas y como consigue
llevarnos a el mantenimiento de un equilibrio ocupacional. Se llevara a cabo
después, un ejercicio en el que cada uno exprese si ha perdido alguna
actividad dentro del ocio que solia hacer y por qué, si le gustaria recuperarla,
o si por otro lado, le gustaria aprender a hacer una nueva y participar en
otras (actividades fisicas, practicas como el bricolaje, trabajos manuales,
actividades culturales y/ sociales).

En la sexta sesidn, se llevara a cabo una presentacién oral donde se dara
informacion sobre las diferentes patologias que generalmente suelen tener
las personas de las que cuidan. Esta informacién sera mas detallada y con un
lenguaje inclusivo y sencillo para que los asistentes puedan entender, dado
que a veces el lenguaje explicativo es muy cientifico y aporta mas dudas a la
persona. Con esta charla se pretende que la persona salga con toda la
informacién posible y pueda dar mas tranquilidad o acercar a esta figura de
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apoyo a la resolucion de problemas que pueda tener respecto a su rol y como
llevarlo a cabo de la mejor forma posible.

La penultima sesion semanal, consistird en ofrecer una charla sobre los
diferentes productos de apoyo que existen para cada usuario y cual es mas
beneficiosa y/o econdmica. Se podra asesorar si algun participante tiene
dudas o estd interesado en usar alguna que no conocia, donde poder
adquirirla o incluso hacerla la propia persona. Se les dara a cada miembro del
grupo un folleto de los productos expuestos, en la presentacién para que se
la lleven y puedan revisarla en el futuro.

La octava y ultima sesion, tendrd lugar de forma tedrica y practica. Se
explicara con una presentacion las diferentes transferencias y movilizaciones
que existen para diferentes casos, la importancia que tienen hacerlas de
forma ergondmica y ejercicios de ahorro energético, que ayudan a evitar
deformaciones, dolores y mejorar la calidad de vida del cuidador.

Fase 3:
Reevaluacion.

En la misma y ultima sesién (82), para finalizar, se volveran a pasar los
cuestionarios iniciales ademas de un cuestionario de satisfaccién, para
comprobar si se han cumplido los objetivos y si la intervencidon ha sido eficaz.
Esta sesidon podria durar un maximo de 1 hora y media.

CRONOGRAMA

MESES Y SEMANAS
OCT OCT |OCT | OCT | OCT/NOV | NOV | NOV | NOV
S.1 S.2 |S.3 |S4 |S.5 S.6 |S.7 |S.8

SESIONES
Recogida de
datos
Estrés,
sobrecarga y
burn out
Higiene del
suefio
Autocuidado
Ocio
Patologias
PdA
Transferencias

y
Reevaluacion.

CONCLUSIONES

Debido a la naturaleza del programa como proyecto, no es posible calcular
con exactitud los resultados. Sin embargo, se puede esperar que de él, haya



una mejora en la calidad de vida de este grupo de personas tras la
participacion de estos.

Se pretende, dar una alternativa desde las ciencias de la Salud, para que
tengan una salud favorable en la medida de lo posible, ante una situacién
desfavorable, para el bienestar de la figura del cuidador de personas mayores
con dependencia. Actualmente, se ofrecen ayudas en Espafia a este tipo de
personas, pero generalmente, son insuficientes y casi siempre son ayudas
econdmicas, para compensar de algin modo su situacion.

Cabe destacar, los escasos estudios encontrados, a cerca de como los
programas de Terapia Ocupacional puede contribuir a un incremento del
bienestar de estos colectivos. En su mayoria, los estudios sobre la practica,
son llevados por compafieros de profesion de las Ciencias de la Salud, aunque
son insuficientes para demostrar su eficacia a largo plazo. Si este proyecto
se lleva a cabo en la practica, se podria realizar un estudio de dicho programa
y si se demuestra que es eficaz, se podria publicar para: dar mas visibilidad
a la Terapia Ocupacional como ciencia, realizar mas programas, o proponer
diferentes.

Para concluir, se debe resaltar ademas, la influencia que tendria la figura del
terapeuta ocupacional en atencidn temprana, para realizar este tipo de
programas, no solo de forma informativa, sino también de forma preventiva
para la salud.
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ANEXOS

Anexo 1. Documento de consentimiento informado (CEICA).

DOCUMENTO DE INFORMACION PARA EL PARTICIPANTE

Titulo de la investigacion: Programa de recomendaciones para cuidadores
informales de personas mayores con dependencia desde Terapia
Ocupacional

Promotor:

Investigador Principal: Maite Arana Leal Tfno: mail:

Centro

1. Introduccion:

Nos dirigimos a usted para solicitar su participaciéon en un proyecto de investigacion

que estamos realizando en (Introducir nombre de hospital, CS,

institucién...). Su participacién es voluntaria, pero es importante para obtener el
conocimiento que necesitamos. Este proyecto ha sido aprobado por el Comité de

Etica, pero antes de tomar una decisién es necesario que:

- lea este documento entero

- entienda la informacién que contiene el documento
- haga todas las preguntas que considere necesarias
- tome una decision meditada

- firme el consentimiento informado, si finalmente desea participar.

Si decide participar se le entregara una copia de esta hoja y del documento de

consentimiento firmado. Por favor, consérvelo por si lo necesitara en un futuro.
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2. ¢Por qué se le pide participar?

Se le solicita su colaboracidon porque padece usted/va a ser usted tratado/intervenido

(explicar la enfermedad o condicién objeto de estudio; si se trata de

controles sanos hay que explicarlo también; o si se le ha elegido porque se le va a

someter a una determinada prueba o intervencion).

En total en el estudio participaran XXX (n° de pacientes o participantes) pacientes de
estas caracteristicas. En caso de estudios multicéntricos se debe afiadir el nimero de

centros en los que el estudio se llevara a cabo.

3. éCuadl es el objeto de este estudio?

Concluir si la intervencién desde Terapia Ocupacional, a través del programa de
recomendaciones, ha sido eficaz en las personas participantes, en este caso,

cuidadores informales de personas mayores con dependencia.

4. ¢Qué tengo que hacer si decido participar?

Deberd asistir a las sesiones de Terapia Ocupacional, en el lugar indicado donde se
llevaran a cabo. La intervencion constard de una sesidon por semana, de forma
presencial, haciendo un total de 8 sesiones, de una hora y media cada sesion
aproximadamente, en los meses de Octubre a Noviembre de 2024. Para ello, se
recogeran valoraciones en la primera y ultima sesion ademas de una encuesta de

satisfaccion.

5. éQué riesgos o molestias supone?

El participar en el estudio no supone ningun riesgo para la salud. Sin embargo, le
puede producir alguna molestia debido a los desplazamientos para la realizacion de

las sesiones.

6. éObtendré algun beneficio por mi participacion?

Al tratarse de un estudio de investigacion orientado a generar conocimiento no es
probable que obtenga ningun beneficio por su participacion si bien usted contribuira

al avance cientifico y al beneficio social.

15



7. ¢éComo se van a tratar mis datos personales?
Informacion basica sobre proteccion de datos.
Responsable del tratamiento: Maite Arana Leal.

Finalidad: Sus datos personales seran tratados exclusivamente para el trabajo de

investigacion a los que hace referencia este documento.

Legitimacién: El tratamiento de los datos de este estudio queda legitimado por su

consentimiento a participar.
Destinatarios: No se cederan datos a terceros salvo obligacidn legal.

Derechos: Podra ejercer sus derechos de acceso, rectificacion, supresion vy
portabilidad de sus datos, de limitacidon y oposicidn a su tratamiento, de conformidad
con lo dispuesto en el Reglamento General de Protecciéon de Datos (RGPD 2016/679)
ante el investigador principal del proyecto, pudiendo obtener informacién al respecto

dirigiendo un correo electrdénico a la direccién dpd@salud.aragon.es. En caso de no

pertenecer al SALUD, se debe incluir el mail de contacto con el DPD de la institucion

correspondiente.

SOLO PARA ESTUDIOS REALIZADOS EN EL SALUD: Podrad consultar informacion
adicional y detallada en el Registro de Actividades de Tratamiento del Gobierno de
Aragon, en el siguiente enlace:

https://aplicaciones.aragon.es/notif_lopd_pub/details.action?fileld=731

Asi mismo, en cumplimiento de los dispuesto en el RGPD, se informa que, si asi lo
desea, podra acudir a la Agencia de Proteccién de Datos (https://www.aepd.es) para
presentar una reclamacion cuando considere que no se hayan atendido debidamente

sus derechos.

El tratamiento de sus datos personales se realizara utilizando técnicas para mantener
su anonimato mediante el uso de codigos aleatorios, con el fin de que su identidad

personal quede completamente oculta durante el proceso de investigacion.

A partir de los resultados del trabajo de investigacién, se podran elaborar
comunicaciones cientificas para ser presentadas en congresos o revistas cientificas,
pero se haran siempre con datos agrupados y nunca se divulgara nada que le pueda

identificar.

16


mailto:dpd@salud.aragon.es

8. ¢Quién financia el estudio?

Este proyecto se financia con fondos procedentes de (especificar
la instituciéon o empresa que lo financia. Si no tiene financiacidon también se debe

especificar).

9. ¢Se me informara de los resultados del estudio?

Usted tiene derecho a conocer los resultados del presente estudio, tanto los
resultados generales como los derivados de sus datos especificos. También tiene
derecho a no conocer dichos resultados si asi lo desea. Por este motivo en el
documento de consentimiento informado le preguntaremos qué opcion prefiere. En

caso de que desee conocer los resultados, el investigador le hara llegar los resultados.

En ocasiones al realizar un proyecto de investigacion se encuentran hallazgos
inesperados que pueden ser relevantes para la salud del participante. En el caso de
que esto ocurra nos pondremos en contacto con usted para que pueda acudir a su

médico habitual.

é¢Puedo cambiar de opinion?

Su participacion es totalmente voluntaria, puede decidir no participar o retirarse del
estudio en cualquier momento sin tener que dar explicaciones y sin que esto
repercuta en su atencion sanitaria (sélo para proyectos en el ambito asistencial).

Basta con que le manifieste su intencién al investigador principal del estudio.

éQué pasa si me surge alguna duda durante mi participaciéon?

En la primera pagina de este documento estd recogido el nombre y el teléfono de
contacto del investigador responsable del estudio. Puede dirigirse a él en caso de que

le surja cualquier duda sobre su participacion.

Muchas gracias por su atencion, si finalmente desea participar le rogamos que firme

el documento de consentimiento que se adjunta.
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DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del PROYECTO:

Y 0, ettt aa e (nombre y apellidos del participante)

He leido la hoja de informacién que se me ha entregado.
He podido hacer preguntas sobre el estudio y he recibido suficiente informacién sobre el mismo.
He hablado Con: ... (nombre del investigador)
Comprendo que mi participacion es voluntaria.
Comprendo que puedo retirarme del estudio:

1) cuando quiera

2) sin tener que dar explicaciones

3) sin que esto repercuta en mis cuidados médicos
Presto libremente mi consentimiento para participar en este estudio y doy mi consentimiento para

el acceso y utilizacién de mis datos conforme se estipula en la hoja de informacion que se me ha

entregado (y para que se realice el analisis genético —si procede-).

Deseo ser informado sobre los resultados del estudio: si  no (marque lo que proceda)

Si procede: Doy mi conformidad para que mis datos clinicos sean revisados por personal ajeno

al centro, para los fines del estudio, y soy consciente de que este consentimiento es revocable.
He recibido una copia firmada de este Consentimiento Informado.

Firma del participante:

Fecha:

He explicado la naturaleza y el propdsito del estudio al paciente mencionado

Firma del Investigador:

Fecha:
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Anexo 2. Escala Zarit.

INSTITUTO
NACIONAL .
DE GERIATRIA

.C ~
UstDAMHE

INGER

Test sobre |la carga del cuidador (Zarit y Zarit)

A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como se sienten, a veces, las
personas que cuidan a otra persona. Después de leer cada afirmacién, debe indicar con qué frecuencia se
siente usted asi: nunca, raramente, algunas veces, bastante a menudo y casi siempre. A la hora de responder

piense que no existen respuestas acertadas o equivocadas, sino tan s6lo su experiencia.

© 00 N o 0o b~ W NP

N NN PR PR R R R R R R R
N B O © ©® N o o M Ww N P O

Puntuacion:

0-Nunca 1-Raravez 2-Algunasveces 3-Bastantes veces 4-Casisiempre

¢Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

¢ Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para ud.?

¢ Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (trabajo, familia)?

¢ Siente verglienza por la conducta de su familiar?

¢ Se siente enfadado cuando estéa cerca de su familiar?

¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted tiene con
otros miembros de su familia?

¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

¢ Piensa que su familiar depende de Vd.?

¢ Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

¢ Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?

¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido al cuidado de su familiar?

¢ Piensa que su vida social se ha visto afectada de manera negativa por tener que cuidar a su familiar?
¢ Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido al cuidado de su familiar?

¢ Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede cuidar?

¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a su
familiar, ademas de sus otros gastos?

¢ Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

¢ Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenz6 la enfermedad de su
¢Desearia poder dejar el cuidado de un familiar a otra persona?

¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

¢ Piensa que deberia hacer méas por su familiar?

¢ Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

Globalmente, ¢qué grado de "carga" experimenta por el hecho de cuidar a tu familiar?

Total:

Este material esta registrado bajo licencia Creative Commons International, con permiso para
reproducirlo, publicarlo, descargarlo y/o distribuirlo en su totalidad Gnicamente con fines educativos y/o
asistenciales sin &nimo de lucro, siempre que se cite como fuente al Instituto Nacional de Geriatria.

19

@089

Contintia al reverso



Anexo 3. Listado de intereses.

LISTADO DE INTERESES ADAPTADO
Kielhofner. G.. Neville, A, (1983

Nombre Fecha

Directrices: Para cada actividad, marque todas las columnas que describan tu nivel de
interés en esa actividad.

¢Cual ha sido tu nivel de interés ? ¢Participas AL gustaria
Actividad actualmente en | realizarla en el
En los dltimos En el Gltimo afio esta actividad ? futuro ?
10 afios.
Mucho | Poco | Ninguno | Mucho | Poco | Ning | SI NO Sl NO
uno

Practicar Jardineria

Coser

Jugar Naipes

Hablar/Leer Idiomas
Extranjeros

Participar en
Actividades
Religiosas

Escuchar Radio

Caminar

Reparar Autos

Escribir

Bailar

Jugar Golf

Jugar/Ver Futbol

Escuchar Musica
Popular

Armar Puzzles

Celebrar dias
Festivos

Ver Peliculas

Escuchar Mdsica
Clasica

Asistir a
Charlas/Conferencias

Nadar

Jugar Bolos

Ir de Visita

Arreglar Ropa

Jugar Damas/Ajedrez

Hacer Asado

Leer

Viajar

Ir a Fiestas

Practicar Artes
Marciales

Limpiar la Casa

Jugar con Juegos
Armables
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Ver Television

Ir a Conciertos

Hacer Ceramica

Cuidar Mascotas

Acampar

Lavar/
Planchar

Participar en Politica

Jugar Juegos de Mesa

Decorar Interiores

Pertenecer a un Club

Cantar

Ser Scout

Ver vitrinas 0
Escaparates/Comprar
Ropa

Ir a la Peluqueria
(salon de belleza)

Andar en Bicicleta

Ver un Deporte

Observar Aves

Ir a Carreras de autos

Arreglar la Casa

Hacer Ejercicios

Cazar

Trabajar en
Carpinteria

Jugar Pool

Conducir Vehiculo

Cuidar nifios

Jugar Tenis

Cocinar

Jugar Basketball

Estudiar Historia

Coleccionar

Pescar

Estudiar Ciencia

Realizar
Marroquineria

Ir de compras

Sacar Fotografias

Pintar
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Anexo 3. EuroQol 5D

( EQ-5D-3L

Cuestionario de Salud

Version en espafiol para Espafa

(Spanish version for Spain)

Spain (Spanish) © 1992 EuroQol Group EQ-5D™ is a trade mark of the EuroQol Group
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Marque con una cruz la respuesta de cada apartado que mejor describa su estado de
salud el dia de HOY.

Movilidad

No tengo problemas para caminar a
Tengo algunos problemas para caminar a
Tengo que estar en la cama a
Cuidado Personal

No tengo problemas con el cuidado personal a
Tengo algunos problemas para lavarme o vestirme a
Soy incapaz de lavarme o vestirme a
Actividades Cotidianas (ej, trabajar, estudiar, hacer las tareas
domésticas, actividades familiares o actividades durante el tiempo libre)

No tengo problemas para realizar mis actividades cotidianas a
Tengo algunos problemas para realizar mis actividades cotidianas a
Soy incapaz de realizar mis actividades cotidianas a
Dolor / Malestar

No tengo dolor ni malestar a
Tengo moderado dolor o malestar a
Tengo mucho dolor o malestar a
Ansiedad / Depresion

No estoy ansioso ni deprimido a
Estoy moderadamente ansioso o deprimido a
Estoy muy ansioso o deprimido 4
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Para ayudar a la gente a describir lo bueno o malo que
es su estado de salud hemos dibujado una escala
parecida a un termémetro en el cual se marca con un 100
el mejor estado de salud que pueda imaginarse y con un
0 el peor estado de salud que pueda imaginarse.

Nos gustaria que nos indicara en esta escala, en su
opinién, lo bueno o malo que es su estado de salud en el
dia de HOY. Por favor, dibuje una linea desde el casillero
donde dice "Su estado de salud hoy" hasta el punto del
termémetro que en su opinién indique lo bueno o malo
que es su estado de salud en el dia de HOY.

Su estado de

salud hoy
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El mejor estado
de salud
imaginable

100

0

El peor estado de
salud imaaginable



