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Resumen

La artritis reumatoide es una de las enfermedades reumaticas mas
representativas, afectando a 250000 personas en Espafa. Esta
enfermedad sistémica de causa desconocida, se caracteriza por la
inflamacién crénica de la membrana sinovial y la destruccion de las
articulaciones, llegando a producir un fuerte impacto negativo en el

desempefio ocupacional y calidad de vida de las personas.

Una de las intervenciones llevadas a cabo por el terapeuta ocupacional
con esta patologia son los programas de economia articular, los cuales
reportan beneficios en la capacidad funcional, proteccion de las
articulaciones asi como la mejora de la autoestima de la persona con

artritis reumatoide.

Objetivo: La importancia de este estudio radica en conocer las causas por
las cuales no se siguen llevando a cabo los programas de economia
articular en los departamentos de terapia ocupacional del area sanitaria

de A Coruiia.

Metodologia: Un estudio cualitativo a través de la Investigacion Accion
Participacion mediante el empleo de técnicas conversacionales (entrevista

semiestructurada, grupos focales) con usuarios con artritis reumatoide.

Resultados: Se proveé que el proceso de Investigacion Accion
Participacion genere herramientas para promover el uso de los programas
de economia articular asi como la optimizacion de la practica basada en

la evidencia.

Palabras clave: “Artritis reumatoide” “Programas de economia articular”,

“Terapia ocupacional”
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Abstract

Rheumatoid arthritis is one of the most representative diseases, have an
effect on 250000 people in Spain. This systemic disease of unknown
cause, characterized by chronic inflammation of the synovial membrane
and joint destruction, reaching produce a strong negative impact on

occupational performance and quality of life of people.

One of the interventions carried out by the occupational therapist with this
condition are joint economic programs, which report benefits in functional
capacity, joint protection and the improvement of self-esteem of the
person with rheumatoid arthritis.

Target: The importance of this study lies in knowing the reasons why not
continue to carry out joint economic programs in occupational therapy

departments in the health area of A Corufa.

Methodology: A study on a qualitative across of Action — Participation
Investigation by using conversational techniques (semi-structured

interviews, focus groups) to users with rheumatoid arthritis.

Results: Provided that the process Action Participation Investigation
generates tools to promote the use of joint economic programs as well as

optimization of evidence-based practice.

Keywords: “Rheumatoid arthritis” “Joint economic  programs”,

“Occupational Therapy”.
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1. Introduccion

1.1. Concepto de artritis reumatoide.

Como sefiala West (2001), “La reumatologia es una ciencia médica
dedicada al estudio de las enfermedades reumaticas y de los trastornos
musculoesqueléticos”. [Estas patologias tienen un fuerte impacto
socioeconémico, en el desempefio ocupacional y funcional de la persona
asi como, en las limitaciones psicosociales que afectan a la vida social y

emocional del individuo &,

La artritis reumatoide (AR) es una de las enfermedades reuméticas mas
representativas. Puede describirse como una enfermedad sistémica, de
causa desconocida, en cuya patogenia existe una alteracion de la
respuesta inmune, que se caracteriza por la inflamacion crénica de la
membrana sinovial, con proliferacién de ésta y que tiende a destruir las

articulaciones, deformarlas y alterar su capacidad funcional @),

1.2. Prevalencia

Es una enfermedad frecuente que afecta a 250000 personas en Espafia,
presentando una prevalencia que oscila entre 0,5 y 0,81 casos por 100
habitantes en la comunidad auténoma de Galicia ® y es tres veces mas
frecuente en la mujer que en el varébn en su conjunto, aunque si se
considera formas erosivas y seropositivas la proporcion tiende a igualarse
en ambos sexos. Puede iniciarse a cualquier edad, aunque el pico

maximo de incidencia se encuentra entre los 40 y 60 afios @),

1.3. Sintomatologia

El comienzo de la enfermedad es insidioso en la mayoria de los casos,
estableciéndose durante semanas o meses hasta que el individuo detecta

sus sintomas o signos.

La sintomatologia con la que cursa la AR es un dolor articular en los

movimientos activos y pasivos, la tumefaccion, el calor y la rigidez (que
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puede durar de 25 minutos a varias horas), atrofia muscular periarticular,
y mas adelante se afade la destruccion y deformacion de las

articulaciones, que pasan a ser los factores con mas relevancia .

Esta enfermedad provoca un importante impacto en la vida de la persona,
perturbando su independencia y sus roles productivos y sociales, ademas
de modificar sus relaciones afectivas; en resumen, alterando su

ocupacién y deteriorando su calidad de vida ©®.

1.4. Gasto sociosanitario

En las dltimas décadas se han publicado numerosos estudios que se han
ocupado de evaluar los costes directos (visitas meédicas, ingresos
hospitalarios, asistencia sanitaria a domicilio) e indirectos (baja e
incapacidad laboral, pérdidas de horas de trabajo en casa) generados por
la AR.

Se han encontrado dos investigaciones a nivel nacional que miden estos
gastos, concluyendo que esta enfermedad acarrea un coste total de
7692,88 euros anuales por persona, de los cuales alrededor del 70% son

costes directos y el 30 % indirectos ¥ © ),

1.5. El papel del terapeuta ocupacional

El equipo multidisciplinar es fundamental en la intervencion con las
personas que tienen enfermedades cronicas, y de él depende gran parte
del éxito del mismo. El equipo se encuentra formado por: terapeutas
ocupacionales, reumatologos, cirujanos ortopédicos, personal de

enfermeria, fisioterapeutas y trabajadores sociales ente otros @),

El papel de la terapia ocupacional es imprescindible dentro de este
equipo, puesto que fomenta una mejor calidad de vida y ayuda a lograr
un desempefio ocupacional satisfactorio, rompiendo el ciclo negativo
provocado por esta patologia y que impide a la persona con artritis seguir
con su vida cotidiana. Aporta un abordaje desde, hacia y mediante la
ocupacion que directamente revierte en la capacidad de desempefio de la
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persona, y por ello sobre su calidad de vida, disminuyendo asi la
posibilidad de instaurarse una dependencia o discapacidad ©.
Las intervenciones llevadas a cabo desde terapia ocupacional en este
contexto (el equipo interdisciplinar que trabaja con personas que tienen
AR) estdn encaminadas a conseguir la maxima funcionalidad e
independencia posible en las ocupaciones: en las actividades basicas de
la vida diaria (ABVD), en las actividades instrumentales de la vida diaria
(AIVD), en el ambito laboral y de ocio; mediante el uso de las actividades
significativas y propositivas. Es decir, fomentar un 6ptimo desempefio
ocupacional.
Para ello es necesario tener en cuenta e incluir en la planificacion
conjunta con las personas que tienen AR, estos elementos:
- Mantenimiento de la capacidad funcional
- Prevenir la inflamacién y el dolor.
- Prevencion y mantenimiento en el desarrollo y progresion de las
deformidades.
- Educacion y concienciacion al usuario con AR asi como a su
familia sobre la proteccion articular y la conservacion de energia.
- Disefio y realizacion de adaptaciones, prescripcion de ayudas
técnicas, ensefianza en su uso y su aplicacion @ ©),
Si estas intervenciones son llevadas a cabo de forma aislada e inconexa
con las ocupaciones de la persona pueden ser cuestionadas vy
catalogadas como acciones correspondientes a otros profesionales. Sin
embargo, distintos autores apuntan a que estas acciones pueden
utilizarse dentro de la Terapia Ocupacional: existe un espacio en el
discurso actual de la disciplina (paradigma contemporaneo) en el que se
argumenta que la utilizacion de estos métodos de forma “auxiliar o
complementaria” cumplen con un propdsito legitimo cuando apoyen la
capacidad de desempefiar ocupaciones ©°.
Este debate queda fuera del alcance de este proyecto, aunque si es
necesario clarificar que el uso de los elementos anteriormente citados es

entendido como relevante, al igual que muchos otros, como las
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caracteristicas del entorno, las motivaciones de las personas o la historia
de vida, para poder fomentar un 6ptimo desempefio ocupacional.

Una de las aproximaciones utilizadas en Terapia Ocupacional en el
contexto del trabajo con las personas con AR, son los programas de
economia articular. Estos programas consisten en un conjunto de
principios que se han desarrollado sobre una base anatémica y
biomédica, que promueve la facilitacion y el desempefio de las
ocupaciones, superando los obstaculos que se le presentan a la persona
en la realizacion de distintas actividades cotidianas, y por otro lado, a
disminuir los factores agravantes que la ejecucion de estas pueden
acarrear para la persona afectada de esta dolorosa enfermedad. Se
podria considerar como una necesaria higiene de vida, aplicable tanto en
los periodos iniciales, como en la fase mas avanzada de la enfermedad,
teniendo en cuenta que en los primeros estadios sera mas beneficiosa,
puesto que se suprimirdn habitos y gestos repetitivos que la persona
tiende a realizar en actividades de su dia a dia, que dan lugar a
agresiones en las articulaciones, llegando producir deformidades en estas
dificiles de corregir ¥ @9,

Algunos ejemplos de ello son:

+ Reeducar en aquellas actividades que produzcan fatiga y dolor
(secarse el pelo, ponerse los calcetines...)

+» Favorecer el uso de adaptaciones con mangos largos (adaptadores
de peine y cepillo...)

+« Evitar ejercer presion sobre una o varias articulaciones pequefias
desviando la accion a articulaciones mas grandes y por ello menos
susceptibles al sufrimiento articular (al cortar, pelar...)

% Favorecer el uso de las articulaciones proximales mas que las
distales (transportar platos con las dos manos, levantar recipientes
pesados...) 2.

Por tanto, estos elementos son utilizados por el terapeuta ocupacional con
el fin de conseguir un desempefio ocupacional 6ptimo y una mejor calidad

de vida en las personas con AR.
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1.6. Programas de economia articular (EA)

Tras haber realizado una busqueda bibliogréfica (Anexo I) sobre el tema a
tratar, se han encontrado diferentes estudios cuantitativos. Algunos de

ellos se desglosan a continuacion.

n (13) (14) (15)

Las investigaciones realizadas por Haddmond y Fredma , para

evaluar los efectos de una proteccion de las articulaciones a nivel general
en las personas con AR (con un diagndstico temprano), revelan que los
programas de EA mejoran significativamente la proteccion de las
articulaciones, asi como, mantiene la capacidad funcional a largo plazo.

Otro estudio llevado a cabo por Robert Riermsa y Erik Taal (entre otros)

(18) "e| cual tiene como objetivo determinar los beneficios y la eficacia de
los programas de economia articular en las personas adultas con AR, ha
obtenido resultados sobre el aporte que revierten los mismos en la
capacidad funcional de la persona (en este caso con resultados de menor
relevancia).

Otra de las investigaciones, llevadas a cabo por el grupo Otawa *” busca
crear unas directrices para las intervenciones llevadas a cabo con
personas con AR a través de los programas de EA. Este estudio ha
concluido con que dichos programas disminuyen el dolor y aumentan el
desempefio ocupacional de la persona llegando mejorar a su autoestima.
Se puede concluir, que los beneficios que aportan los programas de
economia articular, realizados desde la terapia ocupacional, mejoran la
capacidad funcional, la proteccion de las articulaciones, disminuyen el

dolor y aumentan la autoestima de la persona con AR (3 (14 (12)(16) (17) (18)

1.7. Situacién actual

Segun refieren los profesionales de los servicios de rehabilitacion del
Sergas en Galicia, se han utilizado los programas de EA en el pasado. Sin
embargo, en la actualidad ya no se llevan a cabo, a pesar de los
potenciales beneficios que reportan para las personas con AR e
indirectamente el ahorro en gastos sociales y econdmicos que podrian

significar.
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Para ello se plantea que es necesario conocer qué ha pasado para que
estos programas cayeran en desuso, asi como explorar las posibilidades

de implementacion del mismo en la actualidad en dicha comunidad.

De este modo se podria promover intervenciones basadas en la evidencia
desde la terapia ocupacional, tal y como demanda el Consejo de
Terapeutas Ocupacionales de los Paises Europeos, COTEC (Council of
Occupational Therapists for the European Countries).

Entendiendo dicha practica como la base tedrica aportada a los
profesionales con el fin de respaldar sus intervenciones en la asistencia

sanitaria a través de una base cientifica mas solida.

Los terapeutas ocupacionales tienen la capacidad de justificar sus
actuaciones a través de los hallazgos obtenidos de sus intervenciones lo
que le ha planteado credibilidad y rigor a esta profesion, y para algunos

ha sido vista como la supervivencia de la disciplina 9 ¢,

IAP como estrategia de optimizacién de los programas de EA en personas con AR



12

2. Justificacion y objetivo

La importancia de este estudio, radica en conocer las causas por las
cuales no se siguen llevando a cabo los programas de EA en los
departamentos de terapia ocupacional del area sanitaria de A Corufa,
habiendo evidencias de sus beneficios para el desempefio ocupacional de
la persona. Asi como proponer diferentes alternativas de implementacion

de dichos programas a las distintas partes implicadas.

Objetivos especificos:

1. Explorar el grado de conocimiento sobre los programas de
economia articular y sus beneficios para las personas con AR en el
area Sanitaria de A Coruia.

2. Explorar cémo funcionaban los programas de EA en el pasado en
area sanitaria de A Corufia.

3. Conocer la percepcion de los actores involucrados en los
programas de economia articular.

4. Explorar alternativas de implementacion de los programas de EA.

IAP como estrategia de optimizacién de los programas de EA en personas con AR
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3. Material y métodos

3.1. Metodologia
El estudio a realizar seguira una metodologia cualitativa. Puesto que
presenta una postura fenomenoldgica global, inductiva, estructuralista,
subjetiva, flexible, orientada al proceso y propia de todas las disciplinas
gue tienen como tema de estudio la dimension holistica del ser humano.
Esta metodologia es una herramienta que ayuda a dar respuesta a
cuestiones sobre las experiencias y realidades humanas a través del
estudio de las mismas en contacto con la gente y su entorno. Sus
resultados son datos descriptivos que ayudan a comprender y dar

respuesta a fenémenos sociales Y.

El objetivo de este proyecto implica conocer las causas por las cuales no
se siguen llevando a cabo los programas de EA en los departamentos de
terapia ocupacional del area sanitaria de A Corufia, de manera conjunta
con todas las partes implicadas en dicho proceso, para producir un
cambio, en el que se optimice la evidencia cientifica en la intervencién del
terapeuta ocupacional, con los programas de EA en el contexto especifico
gallego. Por otro lado, desde la praxis los propios profesionales de la
terapia ocupacional demandan poner en practica dichos programas en el
servicio de rehabilitacion del Sergas.

Por todo ello, para alcanzar los objetivos de este proyecto se utilizaran las
estrategias de una Investigacion Accion — Participacion (IAP) ya que es
una metodologia que posee un caracter preponderante y transformador
de la accién, ademas de aportar un papel activo a los participantes
involucrados en el mismo, mediante un proceso de debate, reflexion y
construccion de conocimientos, con el fin de lograr una transformacion
social, en este caso la incorporacion de los programas de economia
articular al servicio de terapia ocupacional 2.

Puesto que dicho estudio se desarrollara a través de una metodologia IAP
3 este se dividira en tres etapas:

Diagnostico: Esta fase se centrara en recabar informacion, a traves de

los diversos actores involucrados sobre el fendmeno estudiado, con el fin
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de conseguir diferentes propuestas presentadas por los participantes que
seran llevadas a cabo en la siguiente etapa.

Accion: Se llevaran a cabo las propuestas planteadas en la etapa
anterior.

Reevaluacion: Se realizara un analisis global de todo el proceso, asi
como, un informe final tomando como base la evolucion del discurso de
las personas involucradas.

La segunda y la tercera fase de esta investigacion no seran desarrolladas
con detalle puesto que estas dependeran de los resultados obtenidos en

la etapa de diagnaéstico.
12 Fase: Diagnostico

3.2. Entrada al campo

La entrada al campo se efectuara a través del contacto con una terapeuta
ocupacional de un servicio de rehabilitacion del Sergas, donde se
comenzaron a plantear los interrogantes de este estudio debido a la

escasez de usuarios con este tipo de patologia.

3.3. Contextualizacion

Esta investigacion se llevara a cabo un departamento de terapia
ocupacional de un servicio de rehabilitacién del sistema sanitario publico

de Galicia (Sergas).

Definiendo a este como un dispositivo socio sanitario dirigido por un
equipo multidisciplinar que se encarga de prestar atencién a usuarios con
diferentes patologias tanto cognitivas como fisicas, ofreciendo un servicio
de promocion y prevencion de salud, con el fin de conseguir un

desempenio satisfactorio para la persona, mejorando su calidad de vida.

Se considera que el servicio tomado como referencia para este estudio

presenta las mismas caracteristicas que las expuestas anteriormente.
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3.4.Seleccién de informantes

En este estudio, la seleccidon de informantes se realizara mediante el uso

de dos muestreos: por un lado, el “muestreo tedrico” @

puesto que se
prevé que las personas involucradas en dicha investigacion sean las que
aporten la informacién de una calidad mayor, que permita contrastar los
objetivos que van surgiendo a lo largo del estudio. Por otro lado, se
empleara el muestreo en “cadena” o “bola de nieve” @ el cual permite
identificar al informante clave, que en este caso serd una de las
terapeutas del dispositivo de rehabilitacion, que proporcionara datos y
contactos de usuarios y profesionales relacionados con el fenémeno a
investigar. A su vez, estos facilitaran informaciéon de otros posibles

informantes y asi sucesivamente.

Con el fin de realizar la seleccion de los participantes que forman parte de
este trabajo, se estableceran los siguientes criterios de inclusion y

exclusion.
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Tabla I. Criterios de inclusién y exclusion en el estudio.

Criterios de inclusiéon Criterios de exclusion

e Ser menor de edad
(18 afios)

e No consentir

e Estar diagnosticado de
artritis reumatoide
e Haber acudido a los
colaborar con el

programas de EA .
estudio

o Estar diagnosticado de
artritis reumatoide.

e Sermayor de edad (18 e Haber acudido a los
anos) programas de EA

e Consentir colaborar

con el estudio

e Haber trabajado en el

servicio de e No consentir
rehabilitacién mientras colaborar con el
se han impartido los estudio

programas de EA

e Haber trabajado en

el servicio de

e Consentir colaborar rehabilitacion
con el estudio mientras se han

impartido los

programas de EA

e No haber trabajado en

el servicio de e No consentir
rehabilitacién mientras colaborar con el
se han impartido los estudio

programas de EA

e Haber trabajado en

el servicio de

e Consentir colaborar rehabilitacion
con el estudio mientras se han

impartido los

programas de EA

Ya que es necesario conocer los diferentes puntos de vista de las
distintas partes implicadas en dicho proceso, se estableceran los

siguientes grupos de informantes (mencionados en la tabla I) puesto que
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se prevé que los objetivos especificos planteados para este estudio sean

contestados a priori por los mismos.

Tabla Il. Objetivos especificos para cada grupo de informantes

Grupo Objetivos especificos*

G1 1,2,3y4
G2 1,3y4
G3 1,2,3y4
G4 1,3y4
G5 1,2,3y4
G6 1,3y4

*La numeracién que se sigue en la tabla (objetivos especificos) se encuentra descrita en el

apartado de justificacion y objetivo.
3.5. Técnicas de recogida de datos

Para la recogida de la informacion, se emplearan dos técnicas: entrevista
semiestructurada y grupo focal para comprobar la fiabilidad de los datos a
través de la triangulacion. Ademas se analizaran los documentos que nos
proporcionen los propios participantes, como imagenes o0 notas

personales.

3.5.1. Entrevista semiestructurada

El objetivo de utilizar la entrevista semiestructurada para este estudio de
investigacion es obtener informacion necesaria sobre el fenémeno a
estudiar siguiendo una linea comun, pero abierta a nuevas aportaciones.
Ademas, al utilizar la entrevista como una estrategia de recogida de
datos, se obtiene la informacioén desde el punto de vista del entrevistado,
resultando de este modo un complemento de la observacion y del

cuaderno de campo.

El guion de la entrevista tratara temas relacionados como el conocimiento
y la visibn que tienen las distintas partes implicadas, asi como la
asistencia a los programas de economia articular.
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La estructura de la misma serd igual para todos los participantes,
adaptandose a cada informante dependiendo del grupo que se le haya
asignado y el objetivo de la investigacion. Su duracion aproximada sera

de hora.

Tabla lll. Tipo de entrevista segun participante.

Grupo de participantes Tipo de entrevista

Usuarios con AR y que asistieron a

Anexo Il
los programas de EA
Usuarios con AR y que no
o Anexo Il
asistieron a los programas de EA
Profesionales Anexo IV

3.5.2. Grupo focal.

El grupo de discusion se realizara después de la entrevista, para hacer
una evaluacion cualitativa de los datos que hayan suscitado mayor interés
en los participantes, asi como de otras informaciones que no hayan
guedado claras en las entrevistas y confrontar los distintos puntos de vista

de los mismos (Anexo V)

Se seleccionardan en un principio cuatro usuarios y dos profesionales
(preferentemente que no se conozcan entre ellos), siendo un grupo

abierto y flexible a los posibles cambios que puedan suceder.

«» Dos personas con AR que hayan acudido a los programas de
economia articular en el pasado.

++ Dos personas con AR y que no hayan asistido a dichos programas.

+ Profesional que conozca los beneficios de los programas de EA y
gue haya remitido a usuarios con AR a estos.

+ Profesional que conozca los beneficios de los programas de EA y

gue no haya remitido a usuarios con AR a estos.
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El grupo de discusion se desarrollara en una de las instalaciones de
terapia ocupacional del area sanitaria de la Corufia ya que es un lugar de
referencia y conocido de todos los participantes donde se instalara una
mesa redonda para que todos los informantes se puedan ver entre si. Su

duracion sera de una hora, aproximadamente.

El grupo de discusion también sera grabado, con previo consentimiento, y
se tomaradn anotaciones en el diario de campo sobre reflexiones y

observaciones.

La investigadora del estudio seré la moderadora, iniciando el debate con
lenguaje a las caracteristicas del grupo de participantes. Fomentara las

relaciones simétricas entre los miembros.

O Cuaderno de campo
Se utilizar4 para anotar las observaciones e incidencias ocurridas a lo

largo de las diferentes fases del estudio.

3.6. Analisis de datos

El analisis de los datos se basara en un proceso circular y continuo que
comenzara con la propia recogida de datos y que continuara hasta

alcanzar la saturacion teorica.

El papel de la investigadora, asi como de sus colaboradores y expertos en
la materia en esta fase del estudio, consistirA en la seleccion,
interpretacion y analisis de la informacidn obtenida a través de las
distintas fuentes, llevadas a cabo en el estudio a lo largo de todo el
proceso, contrastando los datos obtenidos con los participantes, con el fin

de aproximarse a una descripcién detallada del fendmeno a investigar 2
(23)

3.7.Criterios de rigor y credibilidad de la investigacion

+» Credibilidad: Se conseguird a través de la transcripcion de los

datos recogidos durante la entrevista y grupo focal, asi como por
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las anotaciones recogidas en el diario de campo obtenidas por
todas las observaciones realizadas durante todo el proceso. La
combinacion de estas fuentes de informacion respaldara la
interpretacion de los resultados conseguidos. Ademas se realizaré
la triangulacion de los datos a través de técnicas de recogida de
informacion utilizadas, documentacion obtenida por los diferentes
grupos de participantes, asi como la colaboracion de dos expertas
en la materia.

« Transferibilidad: o grado en que los resultados pueden ser

aplicados a otros contextos. Se obtendré a través de descripciones
detalladas del fendbmeno, objeto de estudio, asi como con el
muestreo tedrico mencionado en el apartado de “seleccion de
informantes”™.

% Confirmabilidad: se alcanzara a través de una descripcion y

transcripcion detallada de los datos, asi como la verificacién por
parte de los participantes.

+ Dependencia 0 consistencia légica: se lograra a partir del analisis

de la informacion, obtenida durante toda la investigacion, a través
de las técnicas de recogidas de datos como son: entrevistas
semiestructuradas, observacion participante y el cuaderno de

campo &3 @4,

3.8. Limitaciones del estudio

La investigacion se encuentra limitada principalmente por el siguiente
factor:
+ Las limitaciones propias de la metodologia cualitativa en cuanto a
la universalizacion de los resultados. Sin embrago, es util e
interesante cuando se quiere conocer el significado que las
personas implicadas aportan al fendmeno estudiado y sus

percepciones al respecto.
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22 Fase: Accion

En esta fase se llevaran a cabo las propuestas generadas en la etapa de
diagnostico que dependeran de los resultados obtenidos en la misma. Asi
como, se elaboraran una serie de pautas y recomendaciones aportadas
por los diversos participantes, se propone que comiencen la elaboracion
de una guia clinica especifica para el contexto gallego basada en la
evidencia (entendida como la combinacion de evidencia cientifica y saber

de expertos, en este caso los actores involucrados en esta investigacion).

32 Fase: Reevaluacion

Se realizard un reevaluacién de todo el proceso, asi como, un informe
final tomando como base la evolucion del discurso de las personas

involucradas.

3.9. Aplicabilidad

La aplicabilidad de la propuesta de investigacibn se centrara
principalmente en dar respuesta al propdsito del estudio: conocer las
causas por las cuales no se siguen llevando a cabo los programas de EA
en los departamentos de terapia ocupacional del area sanitaria de A

Corufa.

Ademas la evidencia generada en el presente proyecto fundamentara la
creacion de nuevas estrategias de intervencion desde la terapia
ocupacional basadas en un trabajo multidisciplinar con el fin de prestar
atencion a todas aquellas personas que presentan artritis reumatoide.
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4. Plan de trabajo

En este apartado se detalla la duracion de dicho proyecto aunque esta
podréa sufrir cambios en funcién de las variaciones que emerjan en el
campo. También se muestra la forma de ejecucion pudiendo distinguirse

diferentes etapas con el objetivo de conocer el planteamiento del mismo.

Tabla IV. Cronograma.

c
=
o
@©
S
>
a
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5. Aspectos éticos

Tras la seleccion de los participantes en el estudio, y antes de comenzar
con las entrevistas y el grupo focal se les prestara informacion acerca del
proyecto en el que van a colaborar, asi como de la metodologia aplicada y
los objetivos que se pretenden conseguir con el presente trabajo,

permitiéndoles plantear dudas y respondiendo a sus preguntas.

El encuentro para la entrevista sera de caracter confidencial e individual,
entre la investigadora y el informante, siendo este uUltimo quien escoja el
lugar del mismo, puesto que conviene encontrar un lugar comodo y
confortable que facilite la comunicacion, contando con su autorizacion

previa.

Se haran grabaciones de las distintas técnicas empleadas para la

recoleccion de informacion, con previo consentimiento.

Para confirmar que la correspondiente investigacion se ha desarrollado de
forma ética respetando la confidencialidad y la proteccién de los datos
que se obtengan, se presenta a los informantes que quieran participar en
dicho proyecto una hoja de informacion (Anexo VI) y un consentimiento
informado  (Anexo VII), que sera debidamente cumplimentado,
explicandoles en qué consiste la investigacion y cuales son sus derechos,

riesgos y beneficios.

Los datos obtenidos se trataran con la confidencialidad que garantizan las

siguientes normas:

% Ley organica 15/1999 del 13 de diciembre de proteccién de datos
de caracter general.

« Ley gallega 3/2001, de 28 de mayo, reguladora del consentimiento
informado y de la historia clinica de los pacientes.

En la investigacion no se dardn datos que permitan identificar a los

sujetos estudiados manteniendo el anonimato de los participantes.
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Los informantes podran restringir el consentimiento y el uso de sus datos

en el momento que consideren adecuado.

Por un lado, se solicitar& la autorizacién del Comité de Etica de la UDC,
por lo que serda presentado el proyecto de investigacion ante la
Vicerrectoria de investigacion de la Universidad de A Corufa, enviando

una copia del mismo, para que pueda ser evaluado (Anexo VIII).

Y por otro lado se llevar4 a cabo la solicitud de evaluacion de dicha

investigacion al comité ético de Galicia (Anexo IX).
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6. Plan de difusién de los resultados

Los resultados obtenidos cuando se lleve a cabo el proyecto, seran

publicados en:
Revistas:

« American Journal of Occupational Therapy (AJOT). Factor de
impacto en el afio 2011: 1,697.

+ Scandinavian Journal of Occupational Therapy (CJOT). Factor de
impacto en el afio del afio 2011: 1,070.

¢ Australian Occupational Therapy Journal (AOTJ). Factor de
impacto en el afio 2011: 0,677.

+ Revista de Terapia Ocupacional Galicia (TOG).

«¢+ British Journal of Occupational Therapy (BJOT).

¢ Arthritis Care & Research. Factor de impacto en el afio 2011:
4,851.

¢ Arthritis & Rheumatism. Factor de impacto en el afio 2011: 7,866.

La busqueda del factor de impacto de las revistas mencionadas
anteriormente se ha realizado a través de la bases de datos ISI JCR y

Scopus.

Ligas y sociedades Reumatoldgicas:

+ Liga Reumatoldgica Gallega.

% Sociedad Espafiola de Reumatologia.

Congresos: (anuales)

« Congreso ENOTHE (European Network of Occupational Therapy in
Higher Education.

% Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de Reumatologia.

% Congreso para Pacientes Reumaticos.

» EULAR (Congreso de la Liga Europea contra los Reumaticos).

% American College of Rheumatology.
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También se llevara a cabo charlas y campafas informativas en la

sociedad acerca de este proyecto.

7. Financiacién de lainvestigacion

7.1. Recursos necesarios

La infraestructura a utilizar para el desarrollo del estudio seran las
instalaciones de un departamento de terapia ocupacional del &rea

sanitaria de A Corufa.

Los recursos humanos constan de una terapeuta ocupacional, que
ocupard el papel de la investigadora principal, siendo la responsable del
planteamiento de la investigacion, realizacion y difusién de los resultados
obtenidos. También se contara con la colaboracién de las directoras del

estudio en materia de asesoria tedrica y metodoldgica.

Los recursos materiales necesarios tanto fungibles e inventariables son:

folios, boligrafos, grabadora, ordenador, etc.

Por dltimo se tendrd en cuenta los desplazamientos necesarios para la
basqueda de informantes y la recogida de datos, asi como los viajes

necesarios para realizar la difusion de los resultados.

A continuacién se presenta los costes estimados para la investigacion.
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Tabla V. Recursos necesarios para la elaboracion del proyecto.

Concepto / Unidad
Infraestructura 0€

Cartuchos de tinta (10)

Material
fungible

Material de oficina (boligrafos, 1200€
rotuladores, cuadernos...)
Fotocopias

Grabadora (1)

Ordenador (1)

Impresora (1) 1380€
Disco duro (1)

Teléfono (1)

Salario Terapeuta Ocupacional (1) 19800 €

Contactos L= 720€
Llamadas

Material
Inventariable

Otros Imprevistos 300€
Difusion de resultados Asistencia y divulgacion a 4000€
congresos
. Total | | 29000€

7.2.Posibles fuentes de financiacion

En el caso de las entidades consideradas para financiar este proyecto,
estas suelen apoyar proyectos de investigacién con becas y ayudas con
una periodicidad anual, pero en la actualidad ninguna de estas
convocatorias provenientes de las entidades privadas se encuentra

abierta.
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Tabla VI. Fuentes de financiacion.

Publica --

Plan estatal de investigacion
Instituto de Salud Carlos llI cientifica y técnica y de
innovacion (2013-2016).

Programas de investigacion
en ciencias de la salud.

Privada

Obra social la Caixa
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ANEXOS
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Anexo |. Busqueda bibliogréfica.

La revision bibliogréfica para este trabajo se ha realizado en los meses
noviembre y diciembre del 2012 a través de las siguientes bases de datos
o buscadores: Dialnet, Pubmed, OTseeker, Scielo, Scopus, revistas
electrénicas y catadlogo de la biblioteca de la UDC. También se han

utilizado libros de referencia de esta materia.

La estrategia de busqueda se ha basado en la utilizacién de los siguientes
descriptores:  “Artritis  reumatoide”, “Terapia Ocupacional”, Artritis
reumatoide y Terapia ocupacional”’, “Programas de economia articular”,
‘Programas de economia articular y Terapia ocupacional”’, “Gasto

economico y artritis reumatoide”, “Intervencion desde terapia ocupacional

y artritis reumatoide”.

Los términos booleanos utilizados han sido “y/AND” para relacionar los

términos.

En la busqueda general se han establecido los siguientes criterios de

inclusion:

- Atrticulos en idioma inglés y castellano.

- Articulos publicados entre los afios 2000 y el 2012.

- Articulos con acceso al texto completo desde la red libre.

- Articulos con acceso al texto completo desde la red universitaria.
Universidad de la Corufia (UDC).

En algunos casos, se amplié la busqueda eliminando estos limites al no

encontrarse bibliografia suficiente sobre el tema a tratar.
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Anexo Il. Entrevista a usuarios con AR que han asistido a

programas de EA.

e ¢ Sabe usted en qué consisten los programas de Economia
articular (EA)?

e ¢ Usted cree que estos programas aportan beneficios a personas
con artritis reumatoide?

e (Ha asistido alguna vez a alguna clase o sesion de EA?

e ¢ Recuerda quien le sugirié acudir a dichos programas?

e ¢Recuerda que sensaciones le produjeron esas sesiones?

e ¢ Puede usted contarme algun detalle significativo de esas clases?

e Parafinalizar... ; Considera que los programas de economia
articular le aportaron algun tipo de beneficio? Entonces, con todo lo
que usted me ha comentado ¢ Estaria interesado/a en volver a

recibir informacién sobre estos programas?
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Anexo Ill. Entrevista a usuarios con AR que no han asistido a

programas de EA.

e ¢ Sabe usted en qué consisten los programas de Economia
articular (EA)?

e Con la informacién que le he proporcionado ¢ Sabria decirme algun
ejemplo practico de estos programas en su dia a dia?

e (Estaria dispuesto/a a participar en algin programa de este tipo si
se lo propone su médico reumatologo?

e (Qué beneficio cree que le aportaria? | ¢,Por qué cree que no le

aportaria ningun beneficio?
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Anexo IV. Entrevista a profesionales.

e ¢ Sabe usted en qué consisten los programas de Economia
articular (EA)?

e ¢ Usted cree que estos programas aportan beneficios a personas
con artritis reumatoide?

e (Tiene constancia de que se impartiera alguna sesién de dichos
programas en el tiempo que lleva ejerciendo este cargo?

e (Sabe usted si a dia de hoy se siguen impartiendo?/ ¢ sabe cual es
el motivo por cual ya no se realizan?

e ¢ Existen en la actualidad otras alternativas similares que se le
ofrezcan al usuario reuméatico cuando acude a las consultas de
reumatologia?

e CoOmo ve usted la reimplantaciéon de dichos programas en el

servicio sanitario del area de la Corufia?
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Anexo V. Guion grupo focal.

Después de haber llevado a cabo las entrevistas con todos vosotros, y

tras su analisis, debatiremos los siguientes puntos

¢, Qué tema de los tratados os ha suscitado mayor interés y

consecuentemente creéis que debe ser solucionado en primera instancia?
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Anexo VI. Hoja de informacion.

HOJA DE INFORMACION

e Titulo:

e Investigadora:

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacion sobre el estudio de
investigacion en el que se le invita a participar. Este estudio se realizara
en la ciudad de la Corufia y fue aprobado por el Comité Etico de

investigacioén clinica de Galicia.

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

tiempo necesario para decidir si participar o no.

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

explicaciones.
¢, Cual es el propésito del estudio?

Radica en conocer las causas por las cuales no se siguen llevando a cabo
los programas de EA en los departamentos de terapia ocupacional del
area sanitaria de A Corufia, habiendo evidencias de sus beneficios para el

desempefio ocupacional de la persona.

¢Por qué me ofrecen participar a mi?

La seleccidn de personas invitadas a participar depende de unos criterios
que estan descritos en el protocolo de investigacion. Estos criterios sirven
para seleccionar a poblacién en la que se respondera el interrogante de la

investigaciéon. Usted es invitado a participar porque cumple eses criterios.
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¢En qué consiste mi participacién?

La participacion consistira en la realizacion de una entrevista con la
investigadora y posteriormente la colaboracién en un grupo focal, con el
fin de transmitir un discurso sobre los beneficios y la asistencia a los

programas de economia articular para personas con artritis reumatoide.

La investigadora puede decidir finalizar el estudio antes de lo previsto o
interrumpir su participacion por aparicion de una nueva informacion
relevante, por motivos de seguridad o por incumplimiento de los

procedimientos del estudio.
¢, Qué riesgos e inconvenientes tiene?
No se ha descrito ningun riego sobre la investigacion.

Si durante el transcurso del estudio se conociera informacion relevante
que afecte a la relacion entre el riesgo o el beneficio de la participacion,

se le transmitird para que pueda decidir abandonar o continuar.
¢,Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que usted obtenga beneficio directo por participar en este
estudio. El dnico beneficio buscado es descubrir su utilidad, con la

esperanza de que en un futuro tenga aplicacion practica.
¢Recibiré lainformacién que se obtenga del estudio?

Si usted lo desea, se le facilitara un resumen de los resultados del

estudio.
¢, Se publicaran los datos de este estudio?

Los resultados de este estudio seran publicados en publicaciones
cientificas para su difusion, pero no se transmitird ningun dato que pueda

llevar a la identificacion de los participantes.
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¢, Como se protegeréa la confidencialidad de mis datos?

El tratamiento, comunicacién y la cesion de sus datos se hara conforme a
lo dispuesto por la ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de
proteccion de datos de caracter personal. En este momento, usted podra

acceder a sus datos, corregirlos o cancelarlos.

Solo la investigadora tendra acceso a todos los datos recogidos por el
estudio. Se podra transmitir a terceros la informacion que no pueda ser
identificada. En el caso de que alguna informacién sea transmitida a otros
paises, se realizara con un nivel de proteccién de los datos equivalentes,

como minimo exigido por la normativa de nuestro pais.
¢, Qué ocurrira con las muestras obtenidas?

Sus muestras y sus datos seran guardados de manera:

Andnima: se recogen sin ningun dato que pueda conducir a la

identificacion del participante.

e Anonimizada: cuando son recogidas pueden llegar a ser
identificadas, pero posteriormente la relacion entre el codigo de la
muestra y la informacién que puede identificar al participante fue
destruida y no se puede volver a identificar.

e Codificada: poseen un cédigo que pueden relacionar, mediante
una informacién, con la identificacion del participante. Esta
informacion estd a cargo del investigador principal y solo puede
acceder a ella la investigadora, en el ejercicio de sus funciones.

e Identificada o identificable: las muestras contienen datos como

un nombre, iniciales de apellidos, etc.

Las muestras seran almacenadas durante un tiempo necesario para

acabar el estudio.

Si usted accede, estas muestras seran conservadas para futuros estudios

de investigacion relacionados con el presente. Estos estudios deberan ser
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también aprobados por un Comité de Etica de investigacion oficialmente

acreditado para poder ser realizados.
¢Existen intereses econdmicos en este estudio?

Esta investigacion es promovida por la entidad contratante con fondos

aportados por la misma.

La investigadora no serd remunerada por las actividades de captacion e

seguimiento de los participantes.

Usted no sera retribuido por participar, la entidad no reintegrara los gastos
de comida ni de desplazamientos como consecuencia de su participacion

en el estudio.

¢Quién me puede dar mas informacion?

Puede contactar CON .........coooiiiiiiiiii e en el
teléfono.... ..o o por el correo
electroniCo. ..o para mas informacion.

Muchas gracias por su colaboracién.
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Anexo VIl. Consentimiento informado.

DOCUMENTO DE CONSENTIMENTO PARA LA PARTICIPACION EN
UN ESTUDIO DE INVESTIGACION

TITULO:

[ ] Lei la hoja de informacién del participante del estudio arriba
mencionado que se me ha entregado, he podido conversar con la
investigadora y le he realizado todas las preguntas sobre el estudio
necesarias para comprender las condiciones y considero que recibi

suficiente informacion sobre dicho estudio.

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

sin ningun tipo de repercusion.

[ ] Accedo a que se utilicen mis datos en las condiciones detalladas

en la hoja de informacioén al participante.

[ Presto lioremente mi conformidad para participar en el estudio.

Respecto a la conservacion y utilizacion futura de mis datos y/o muestras

detalladas en la hoja de informacion al participante.

[ NO accedo a gue mis datos y/o muestras sean conservados

una vez terminado el presente estudio.

[ ] Accedo a gue mis datos y/o muestras se conserven una vez
terminado o estudio, siempre y cando sea imposible, mismo

para los investigadores, identificarlos por ningiin medio.

[ ] SI accedo que mis datos y/o muestras se conserven para
usos posteriores en lineas de investigacion relacionadas con

presente, y en las condiciones mencionadas.
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En cuanto a los resultados del estudio,
[ ] DESEO conocer los resultados de obtenidos en el estudio

[ ] NO DESEO conocer os resultados obtenidos en el estudio

Firma del / de la participante Firma del/ de la investigador/a

Fecha:
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Anexo VIII. Comité de ética de la UDC.

>‘ .< UNIVERSIDADE DA CORUNA

CARTA DE PRESENTACION DE SOLICITUD AL COMITE ETICO DE
LA UNIVERSIDAD DE A CORUNA (UDC).

D/Dna.
Teléfono de contacto Correo electrénico

Solicita la evaluacion por parte del comité ético del proyecto de
investigacion titulado “Investigacion Accidon Participacion como estrategia
de optimizacion de los programas de economia articular en Terapia

ocupacional para personas con Artritis Reumatoide en Galicia”

El objetivo principal de la investigacion es conocer las causas por las
cuales no se siguen llevando a cabo los programas de EA en los
departamentos de terapia ocupacional del area sanitaria de A Corufia,
habiendo evidencias de sus beneficios para el desempefo ocupacional de

la persona.

Se adjunta la documentacién necesaria en base a los requisitos que

figuran en la web del comité ético de la UDC.

Fdo.
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Anexo IX. Solicitud de evaluacién al comité ético de Galicia.

@ CEIC de Galicia
M XUNTA D,E GALICIA Edificio Administrativo de San Lazaro
_,I, CONSELLERIA DE SANIDADE 15781 SANTIAGO DE COMPOSTELA BI 1CI B
Secretaria Xeral Teléfono: 881 546425

www.sergas.es/ceic

CARTA DE PRESENTACION DA DOCUMENTACION AO COMITE ETICO DE
INVESTIGACION CLINICA DE GALIZA

D/Dna.
Con teléfono de contacto: e correo-e: @

Direccion postal:

SOLICITA a avaliacion por parte do Comité de:

[ ] Protocolo novo de investigacion
[ ] Resposta as aclaracions solicitadas polo Comité
[ ] Modificacién do protocolo

Do estudo:
Titulo:
Investigador/a Principal:
Promotor:

Comercial: [_]

Non comercial [ ] (confirma que cumpre os requisitos para a
exencion de taxas segundo o art. 57 da Lei 16/2008, de 23 de decembro, de
presupostos xerais da Comunidade Auténoma de Galicia para o ano 2009.
DOGA de 31 de decembro de 2008)

Cadigo:
Version:
Tipo de estudo:
[] Ensaio clinico con medicamentos
CEIC de Referencia:
] Ensaio clinico con produtos sanitarios

[] EPA-SP (estudo post-autorizacién con medicamentos seguimento
prospectivo)
[] Outros estudos non incluidos nas categorias anteriores

[ ] Listado de centros* de Galicia cos seus investigadores correspondentes

* Debera existir polo menos un investigador responsable en cada centro onde se pretendan recrutar
pacientes ou se obtefian mostras bioldxicas de orixe humano ou rexistros que contefian datos de
caracter persoal.

Xunto achégase a documentacion necesaria en base aos requisitos que figuran
na web do CEIC de Galicia.

En a de de

Asdo.:

PRESIDENTE DO CEIC DE GALICIA
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