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1. Resumen

Objetivo: El presente trabajo tiene dos objetivos principales: por un lado,
explorar y conocer la perspectiva que tienen las personas usuarias del
servicio de hemodialisis y sus parejas acerca de su salud sexual y el
desarrollo de su sexualidad. Por otra parte, también se busca conocer la
vision, experiencia y opinion de los profesionales de Terapia Ocupacional
acerca del abordaje de esta actividad basica de la vida diaria.

Metodologia: Se desarrolla un estudio transversal, de indole mixta, con
una muestra de poblacion perteneciente a una asociacion representante de
personas con enfermedades renales.

Para cumplir con el segundo objetivo, se recogeran datos en su mayoria a
través de una metodologia cuantitativa a terapeutas ocupacionales del

territorio nacional con més de 12 meses de experiencia.

Resultados: En los hallazgos se ofrecen perspectivas comunes acerca de
la sexualidad y/o salud sexual, tanto en los usuarios y sus parejas, como
en los propios profesionales de la Terapia Ocupacional. Es contradictorio
el hecho de que, a pesar que ambos colectivos exponen la importancia de
considerar estas cuestiones en la vida de todas las personas, existe un tabu

que dificulta, e incluso impide, su abordaje satisfactorio.
Conclusiones: El tabu existente en torno a la sexualidad y/o salud sexual
dificulta la intervencién de la misma; ya sea por reparo de los profesionales

o de los propios usuarios.

Palabras clave: Sexualidad, salud sexual, insuficiencia renal, hemodialisis,

dialisis, Terapia Ocupacional.

Tipo de estudio: Trabajo de investigacion
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Resumo

Obxectivo: O presente traballo pretende dous obxectivos principais: por
unha banda, explorar e cofiecer a perspectiva dos usuarios do servizo de
hemodialise e das suas parellas sobre a sUa saude sexual e o
desenvolvemento da sua sexualidade. Por outra banda, tamén se buscara
cofiecer a vision, a experiencia e a opinién dos profesionais da Terapia

Ocupacional sobre o enfoque desta actividade basica da vida diaria.

Metodoloxia: Realizase un estudo transversal, de natureza mixta, cunha
mostra da poboacién pertencente a unha asociacién que representa a
persoas con enfermidades renais.

Para cumprir o segundo obxectivo, os datos recolleranse na sta maioria a
través dunha metodoloxia cuantitativa para terapeutas ocupacionais no

territorio nacional con mais de 12 meses de experiencia.

Resultados: Os resultados ofrecen perspectivas comdns sobre a
sexualidade e/ou a saude Sexual, tanto nos usuarios e as suas parellas,
coma nos propios profesionais de Terapia Ocupacional. O feito de que
ainda que ambos grupos expofian a importancia de considerar estes temas
na vida de todas as persoas, € contraditorio, xa que existe un tabu que

dificulta e mesmo impide o seu enfoque satisfactorio.
Conclusions: O tabu existente en torno a sexualidade e/ou & saude sexual
dificulta a sUa intervencién; ben por reparo dos profesionais ou dos propios

usuarios.

Palabras clave: Sexualidade, saude sexual, insuficiencia renal,

hemodialise, dialise, Terapia Ocupacional.

Tipo de estudo: Traballo de investigacion
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Abstract

Objectives: The present work intends two main objectives: on the one
hand, to explore and know the perspective of the users of the hemodialysis
service and their partners, about their Sexual Health and the development
of their Sexuality. On the other hand, it will also seek to know the vision,
experience and opinion of Occupational Therapy professionals about the

approach of this basic activity of daily life.

Methodology: A cross-sectional study, of a mixed nature, is carried out with
a sample of the population belonging to an association representing people
with kidney diseases.

To meet the second objective, data will be collected through a quantitative
methodology for occupational therapists in the national territory with more

than 12 months of experience.

Results: The findings of this research show that there is a similar
perspective on sexuality and/or sexual health in both participating groups.

The two groups indicate that it is important to consider these issues in the
lives of all people. However, there is a taboo that hinders and can impede

this issue from being adequately addressed.
Conclusions: The existing taboo around sexuality and / or sexual health
makes it difficult to intervene; either by repair of the professionals or of the

users themselves.

Keywords: Sexuality, sexual health, renal failure, hemodialysis, dialysis,

Occupational Therapy.

Type of work: Research work
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2. Introduccioén

La enfermedad renal cronica se presenta como una disminucion de la
funcién renal que evoluciona de manera progresiva e irreversible. Toda
patologia renal de tipo crénico se determina a través del analisis del filtrado
glomerular, siendo inferior a 60 mL/min/1,73 m2, o a la presencia de dafo
renal persistente durante al menos 3 meses’?. Esto deriva, en estadios
avanzados, en una incapacidad de los riflones para eliminar los desechos
y el exceso de liquido del cuerpo, precisando de un tratamiento sustitutivo
que realice la funcién renal o un trasplante. La dialisis es un procedimiento
que permite la eliminacion de residuos de la sangre cuando se presenta
una insuficiencia renal terminal®. Para la realizacién de este procedimiento
se diferencian dos métodos; la hemodialisis y la didlisis peritoneal. En
concreto, este estudio centra su foco en los usuarios del servicio de
hemodialisis, por la fuerte repercusion que conlleva en la vida diaria de las
mismas y de su entorno.

El hecho de someterse a un tratamiento de hemodialisis exigen a la
persona modificar sus hébitos y estilos de vida, persistiendo a lo largo del
tiempo®4, derivando en cambios fisicos y psicoemocionales, con el
condicionamiento obvio sobre sus actividades de la vida diaria®*. Esta
nueva rutina conlleva severas consecuencias en la persona y su entorno
social, requiriendo el deber de adaptarse a nuevos patrones de vida®. Iniciar
este tratamiento supone la asistencia al servicio 3 dias a la semana,
durante una media de 4 horas ademas de los desplazamientos; llegando a
prolongarse a 5 sesiones semanales en casos extraordinarios donde no se
presenta adherencia al tratamiento, cominmente por incumplimiento de las
pautas nutricionales®.

Las relaciones interpersonales mas cercanas (familia y/o pareja) se pueden
ver afectadas debido a cambios en la condicion fisica, como puede ser el
aumento de la fatiga y las consecuencias de la pluripatologia, que suele
acompanar a la enfermedad renal de base (diabetes, hipertension,
enfermedades congénitas...). Los principales cambios que se producen en

las personas usuarias del servicio de hemodidlisis y su entorno mas
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cercano afectan a la economia familiar (por modificaciones o ruptura de la
actividad laboral), al cambio de roles, a la participacion social, pudiendo dar
lugar a la aparicion de malestar psiquico y dificultades en la participacion
de la sexualidad®. Los posibles juicios de valor y estigmatizaciones
predominantes en la sociedad hacia las personas con enfermedades
crénicas pueden acentuar dicha relaciéon con su entorno®.

Derivado de todo lo anterior, un aspecto importante que se puede ver
altamente comprometido en la vida de estas personas, es el desarrollo de
su sexualidad y salud sexual. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
en 2006 define la sexualidad como un aspecto amplio y plural presente a lo
largo de toda la vida de las personas; “abarca al sexo, las identidades y los
papeles de género, el erotismo, el placer, la intimidad, la reproduccion vy la
orientacién sexual. Su vivencia se expresa a través de pensamientos,
fantasias, deseos, creencias, actitudes, valores, conductas, practicas,
papeles y relaciones interpersonales’”. Hay una estrecha relacion entre la
sexualidad y la Salud sexual, por lo que la OMS y la Asociacion
Panamericana de la Salud, en colaboracion con la Asociacion Mundial de
Sexologia, proponen que “la Salud sexual es la experiencia del proceso
permanente de consecucién de bienestar fisico, psicolégico y sociocultural
relacionado con la sexualidad®”. Considerando como definicién de Salud
sexual, segun la OMS, como “el estado de bienestar fisico, mental y social
en relacion con la sexualidad. Requiere un enfoque positivo y respetuoso
de la sexualidad y de las relaciones sexuales, asi como la posibilidad de
tener experiencias sexuales placenteras y seguras, libres de toda coaccién,
discriminacion y violencia®’.

Teniendo en cuenta estos conceptos, se entiende que la sexualidad es una
parte fundamental en la vida de las personas, comprendiendo a un conjunto
de sentimientos y experiencias eréticas que uno experimenta consigo
mismo o en la interaccién con otros®.

El tratamiento de hemodidlisis da lugar a una alta prevalencia de disfuncion
sexual en ambos géneros®8. Por una parte, se producen alteraciones en

las funciones bioquimicas y fisioldgicas durante la Enfermedad Renal
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Cronica (ERC), que pueden dar lugar a una respuesta psicologica
inadecuada causada por el propio tratamiento de hemodidlisis, el cambio
en la percepcion del estado fisico, las alteraciones a nivel hormonal, la
presencia de posibles patologias asociadas (diabetes, hipertension,
enfermedades congénitas) o los efectos secundarios derivados de la
medicacion®>8. Ademas, en el caso de las mujeres, se producen defectos
en la lubricacién y disminucién de la libido®, mientras que en los hombres,
puede derivar en una falta de deseo sexual e impotencia®. En ocasiones, a
lo anterior se afiaden aspectos emocionales que hacen mas compleja la
situacion; siendo los mas frecuentes el estrés, la ansiedad, sentimiento de
inutilidad, culpa, inferioridad y/o baja autoestima, asi como el temor de no
poder mantener relaciones sexuales satisfactorias®.

Algunos estudios certifican que las personas sin relaciones sexuales
muestran mayor prevalencia de depresion y ansiedad, asi como una
percepcion limitada de su calidad de vida©.

La Declaracion Universal de los Derechos Sexuales considera la
sexualidad como “una parte integral de la personalidad de todo ser humano;
su desarrollo pleno depende de la satisfaccibn de las necesidades
psicosociales humanas basicas, y construida a través de la interaccion
entre el individuo y las estructuras sociales'”.

Teniendo en consideracion esta perspectiva, los profesionales que
intervienen con las personas que reciben un tratamiento de hemodialisis
deben favorecer su bienestar, en todas las areas de su vida, procurando
mantener y potenciar, a su vez, “la capacidad de disfrutar de una vida
sexual satisfactoria y sin riesgos y de procrear, y la libertad para hacerlo o
no, cuando y con qué frecuencia®?. La sexualidad y salud sexual deben ser
reconocidas como un derecho a ser vivenciadas, y como un factor de
bienestar a tener en cuenta, por lo que los esfuerzos de los profesionales
de las diversas disciplinas deben ir orientados a satisfacer también estas
facetas's,

El Marco Trabajo de la Practica de Terapia Ocupacional incluye la actividad

sexual como una Actividad Basica de la Vida Diaria (ABVD)!“. El papel del
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profesional de la disciplina es dar soporte a la persona, permitiendo que
exprese sus temores y preocupaciones, consensuando alternativas para la
resolucién de los problemas expuestos, que daran lugar a la expresion y
satisfaccion sexual'4.

El posicionamiento de la Asociacibon Americana de Terapeutas
Ocupacionales (AOTA) acerca del abordaje de la disciplina en relacion a la
sexualidad de las personas, propone diferentes enfoques a la hora de
intervenir en esta ABVD; la promocién de la salud, el enfoque rehabilitador
y el de mantenimiento!4. Cada uno de ellos pretende mejorar la capacidad
del individuo en la participacion en su sexualidad y/o Salud sexual.

“Los terapeutas ocupacionales deben considerar el concepto de <<justicia
ocupacional>> como el objetivo principal de la profesion e incluir en su
intervencion temas de la sexualidad!®”. La sexualidad abarca actividades
comunes como coquetear, arreglarse, el cuidado de los hijos y/o la
participacion social durante una cita, lo que permite a una persona expresar
asi su identidad sexual, satisfaciendo sus necesidades?.

Teniendo en cuenta todo lo anteriormente expuesto, este estudio de
investigacion pretende analizar la perspectiva de los usuarios del servicio
de hemodidlisis y sus parejas acerca de su Salud sexual y/o participacién
en la sexualidad. Con ello, se pretende explorar y reflejar los cambios que
han vivenciado en su vida diaria, y el hecho de como el tratamiento influye
en sus actividades cotidianas, centrando el foco en esta temética.

Por otro lado, y para enriquecer los resultados del trabajo, se ha solicitado
la participacion a profesionales de la Terapia Ocupacional con el fin de

conocer como abordan la sexualidad y/o Salud sexual desde la disciplina.
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3. Objetivos

3.1. Objetivos generales

A. Conocer la perspectiva de los usuarios con insuficiencia renal que asisten

a tratamiento de hemodialisis, acerca de su participacion en su sexualidad

y salud sexual.

B. Conocer la perspectiva de las parejas de usuarios/as con insuficiencia renal

gue realizan hemodialisis, acerca de su participacion en su sexualidad y

salud sexual.

C. Conocer la perspectiva de los profesionales del Terapia Ocupacional acerca

del abordaje sobre la sexualidad y salud sexual.

A.B.1.

A.B.2.

A.B.3.

C.1.

C.2.

C.3.

3.2. Objetivos especificos

Determinar las preocupaciones y/o dificultades que perciben los
usuarios y sus parejas en su actividad sexual.

Establecer posibles factores que pueden influir en la participacion de los
usuarios y sus parejas en su sexualidad.

Dar evidencia de las dificultades y/o alteraciones que plantea la
hemodidlisis en la sexualidad de las personas usuarias y sus parejas.

Evidenciar las practicas y experiencias de los profesionales de Terapia
Ocupacional sobre su intervencién hacia los elementos de participacion
en la sexualidad de las personas en tratamiento de hemodidlisis.
Determinar diferentes técnicas y abordajes para fomentar la
participacion en la sexualidad de personas en tratamiento de
hemodialisis desde la disciplina de Terapia Ocupacional.

Detectar carencias de formacion y nuevas estrategias de intervencion
para apoyar el desarrollo profesional en un tema tabd como es el de la
participacion en la sexualidad de personas en tratamiento de

hemodidlisis.

10
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4. Metodologia
4.1. Tipo de estudio:

Este trabajo de investigacion presenta una metodologia mixta. Se
introdujeron variables cuantitativas que permitieran la medicion y analisis
de los datos obtenidos de manera cuantificable. Ademas, y como base
fundamental de este estudio, se siguié una metodologia cualitativa donde
se obtuvieron testimonios y experiencias de los participantes.

Es un estudio transversal, donde la informacion se recogio en un momento
concreto de la historia de vida de los participantes. Los resultados se

obtuvieron mediante un analisis descriptivo y observacional.

4.2.  Ambito de estudio:
El estudio se llevé a cabo en colaboracion con una entidad provincial de
personas con enfermedad renal en el area sanitaria de Santiago de
Compostela para favorecer el acceso a la muestra y, con los resultados,
aportar unos mayores beneficios a la poblacién de estudio.

4.3. Periodo de estudio:
El estudio se llevo a cabo en el periodo comprendido entre Octubre de 2018
y Julio de 2019.

4.4. Poblacion de estudio:
Se contemplaron dos grupos de informantes como participantes en el
estudio. Por un lado, las personas usuarias del servicio de hemodialisis y
parejas de este colectivo, pudiendo participar en el estudio ambos
integrantes de la pareja o de manera individual relatando su perspectiva.
Por otro, profesionales de la disciplina de Terapia Ocupacional,

independientemente de su ambito de intervencion.

11
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4.5. Seleccion de la muestra:

Dado que el estudio pretendia obtener informacién tanto de los usuarios del
servicio de hemodialisis y sus parejas como de los profesionales de Terapia
Ocupacional, la obtencién de la muestra se llevo a cabo en dos partes. En
primer lugar, la muestra formada por personas usuarias del tratamiento de
hemodialisis y sus parejas se desarroll6 a través del contacto con una
clinica de hemodialisis colaboradora con la entidad representante de
personas con enfermedad renal, perteneciente al area sanitaria de
Santiago de Compostela. En colaboracion con los profesionales de la
entidad, se ofreci6 a los usuarios participar en el estudio. Una vez se facilitd
la hoja de informacion sobre el desarrollo del proyecto, se plante6 la
posibilidad de que éstos/as pudieran participar de forma voluntaria. Tras su
aceptacion, se pusieron en contacto con las tutoras de la alumna, J.A.A. o
T.P.G, con el fin de informar de su consentimiento y dar paso a las
entrevistas.

En funcién de los criterios de inclusion definidos para los usuarios y parejas,
se desarroll6 un muestreo intencional o de conveniencia, teniendo en
cuenta el tipo de estudio aplicado y las condiciones de acceso a la
poblacion. Mediante esta técnica se seleccion6 una muestra representativa
del colectivo.

En el caso de los objetivos dirigidos a conocer la perspectiva de los
profesionales de Terapia Ocupacional acerca del abordaje de la sexualidad
y la salud sexual, se planteé el reclutamiento de los participantes en
colaboracién con el Colegio de Terapeutas Ocupacionales de Galicia
(COTOGA) y el Consejo General de Colegios Profesionales de Terapeutas
Ocupacionales de Espafia (CGCPTOE). A través de sus correspondientes
comunicaciones a personas colegiadas, se inform6é a terapeutas
ocupacionales del territorio nacional la posibilidad de participar en el estudio
con el fin de ampliar los conocimientos de disciplina acerca de la

metodologia de trabajo en esta area.

12
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46. Tamafno dela muestra:
Al tratarse de un estudio basicamente cualitativo, el tamafio de la muestra
vino determinado por la saturacion teérica acerca de la tematica de estudio

y de los objetivos propuestos.

4.7. Criterios de inclusion y exclusion:
Los criterios de inclusion y exclusion que se establecieron para la seleccion
de los participantes en el estudio fueron descritos en las Tablas I, 1l y Il con
el fin de formar una muestra que permitiera obtener informacion de todos

los implicados.

Criterios de inclusion y exclusion usuarios/as:

Tabla I. Criterios para usuarios con ERC

Usuarias/os con insuficiencia renal
Criterios de inclusion Criterios de exclusién
No dar el consentimiento para

Ser mayor de 18 afios. o .
participar en el estudio.

Tener un diagnostico de insuficiencia Presentar alteraciones a nivel
renal cronica. cognitivo que originen una
Ser usuario/a del servicio de puntuacion menor de 25 en la escala
hemodialisis. Mini-examen Cognoscitivo de Lobo.

Acudir al servicio de Terapia S _
. o Presentar una disminucién del nivel
Ocupacional durante un minimo de o
de conciencia.
12 meses.

13
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Criterios de inclusion y exclusion parejas:

Tabla Il. Criterios para las parejas

Parejas
Criterios de inclusion Criterios de exclusion
Ser mayor de 18 afos. No aceptar participar en el estudio.
Ser pareja de una persona usuaria Presentar una disminucién del nivel
del servicio de hemodialisis. de conciencia.
. Presentar alteraciones a nivel
Ser pareja de una persona que -
o . cognitivo que supongan una
acuda al servicio de Terapia .
_ . puntuacion menor de 20 en la
Ocupacional durante un minimo de

escala Mini-examen Cognoscitivo de
12 Meses.

Lobo.

Criterios de inclusion y exclusién profesionales:

Tabla Ill. Criterios para los terapeutas ocupacionales

Profesionales
Criterios de inclusion Criterios de exclusioén

Estar diplomado/a o graduado/a en No cumplir alguno de los criterios de

Terapia Ocupacional inclusién
Tener una experiencia laboral de al No ofrecer el consentimiento
menos 1 afo informado a participar

Ser residente en el territorio espafiol

14
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4.8.

de hemodialisis

Variables del estudio:

Metodologia cuantitativa

Las variables a investigar en los participantes y sus parejas son:

Sexo: Masculino / Femenino

Edad: Aios

Entorno donde reside: Rural/Urbano

Estado civil: Soltero/a / Pareja estable / Casado/a / Divorciado/a
/ Viudo/a

Descendencia: Si/No

Tiempo que lleva asistiendo al servicio de hemodialisis: Meses
Otras patologias/complicaciones: Diabetes / Hipertension /
Enfermedades congénitas (poliquistosis renal) / Otras
Incapacidad laboral: Si/No

Tiempo de desplazamiento al servicio de hemodialisis: Minutos
/ Horas

Puntuacién Short Form 36 (SF36): No se aplicarad este
cuestionario a las parejas, por lo que no se considera una

variable en dicho caso.

Las variables a investigar en los profesionales son:

Sexo: Masculino / Femenino

Edad: Afos

Ambito de actuacién: RH fisica / Salud Mental / Infancia /
Adolescencia / Mayores / Terapia Ocupacional Comunitaria
Tiempo de actividad laboral: Afios

Tiempo transcurrido desde la obtencién del titulo: afios
Universidad en la que obtuvo el titulo de TO

Formacion acerca de la intervencion de TO en el ambito de la

sexualidad: Si/No

15
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Metodologia cualitativa

Se obtuvo la informacion a través de las exposiciones y testimonios
recogidos tanto en las entrevistas semiestructuradas realizadas a los
usuarios y sus parejas (Apéndices 2 y 3), como en los cuestionarios
recogidos de los profesionales de Terapia Ocupacional (Apéndice 4).

4.9. Procedimiento:
El estudio se desarroll6 a través de un conjunto de fases consecutivas que

se sintetizan en la tabla IV.

Tabla IV. Cronograma del estudio

CRONOGRAMA DEL ESTUDIO

Octubre 2018 Busqueda bibliogréfica y andlisis de la
Noviembre 2018 informacion seleccionada.
Diciembre 2018 Elaboracion del proyecto de investigacion.

Enero 2019 Trabajo de campo con el fin de realizar las

Febrero 2019 entrevistas a los participantes.

Envio del cuestionario de elaboracion propia al
Marzo 2019 COTOGA y al CGCPTOE para su difusion.
Mayo 2019 Transcripciones de las entrevistas y
cuestionarios.
Junio 2019 Analisis e interpretacion de los resultados.
Elaboracion de la
Julio 2019

discusion y conclusiones del estudio.

A continuacion, se detalla el desarrollo de dichas etapas del trabajo:

Busqueda bibliografica

Se llevé a cabo una exhaustiva busqueda bibliografica en las bases de
datos cientificas: PubMed, Web of Science, Scopus, Dialnet y OT Seeker.

A su vez, se amplié informacion a través de la busqueda en diferentes
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revistas electronicas y paginas web de entidades relacionadas con la
poblacion de estudio, asi como en la literatura gris.

Las palabras clave utilizadas para la busqueda en las diferentes fuentes de
informacion han sido: sexualidad, salud sexual, insuficiencia renal,
hemodidlisis, didlisis, terapia ocupacional. Estos términos se han revisado
tanto en espafiol como en inglés. Se han combinado de diversas formas los

operadores booleanos AND y OR, con el fin de obtener mayores resultados.

Entrada en el campo y seleccidon de la muestra

El acceso a la muestra de usuarios/as del servicio de hemodidlisis y sus
parejas se obtuvo a través del contacto con una clinica de Santiago de
Compostela, conveniada con la asociacion Alcer Corufia. La entrada al
campo Yy acceso a la muestra fue posible gracias a la profesional de Terapia
Ocupacional que trabaja en la entidad, J.A.A. Ella planteé la posibilidad de
participar en este estudio a las personas que cumplieran los criterios de
inclusion, la finalidad del mismo y su metodologia. Una vez presentada la
hoja de informacion y aceptado el consentimiento, se dio paso a las

entrevistas.

Por otro lado, para conocer la perspectiva de los profesionales de Terapia
Ocupacional acerca del abordaje de la sexualidad y la salud sexual, se
solicito la colaboracién del Colegio de Terapeutas Ocupacionales de Galicia
(COTOGA) y el Consejo General de Colegios Profesionales de Terapeutas
Ocupacionales de Espafia (CGCPTOE). A través de éstos se comunico a
terapeutas ocupacionales del territorio nacional la posibilidad de participar

en el estudio.

Seleccion y confeccion de los instrumentos de recogida de

datos

Los instrumentos utilizados para este estudio, asi como el cuestionario y el

guion de las entrevistas semiestructuradas, son de elaboracion propia. Se
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desarrollaron teniendo en cuenta los objetivos generales y especificos de

este trabajo y la informacion que de cada una de ellas se pretendia obtener.

Como complemento a las entrevistas semiestructuradas a usuarios/as y
parejas, se ha aplicado la escala Short Form-36 (Apéndice 5), incluyendo
Su puntacion total. Esta se seleccion6 con el fin de valorar de forma
cuantitativa, la percepcion de la salud de la persona con enfermedad renal

y su calidad de vida en el desempeiio de las actividades de la vida diaria.

Escala Short-Form 36

La escala Short-Form 36 (SF-36) permite valorar, de manera numérica,
diferentes aspectos en relacion a la salud y el bienestar de la persona
mediante 36 cuestiones que abordan aspectos de la vida diaria. Estas se
dividen en 8 bloques funcionales: el funcionamiento fisico, limitacién por
problemas fisicos, dolor corporal, funcionamiento o rol social, salud mental,
limitaciébn por problemas emocionales, vitalidad, energia o fatiga, y

percepcion general de la salud?®®.

494. Trabajo de campo

Una vez que los participantes dieron su consentimiento informado a traves
de las tutoras de la alumna, J.AA. y/lo T.P.G., se comenzaron las
entrevistas.

Estas discurrieron durante las sesiones de hemodidlisis en una clinica de
hemodialisis perteneciente al area sanitaria de Santiago de Compostela.
Las entrevistas a las parejas se desarrollaron en salas habilitadas dentro

de la misma clinica de hemodidlisis en la que se desarroll6 el estudio.
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Difusion de los cuestionarios de elaboracion propia a

profesionales de Terapia Ocupacional

La difusion del estudio a profesionales de la disciplina se desarroll6 a través
del Colegio de Terapeutas Ocupacionales de Galicia (COTOGA) y el
Consejo General de Colegios Profesionales de Terapeutas Ocupacionales
de Espafia (CGCPTOE). Mediante las plataformas digitales de estas
entidades, se realizo el acceso al cuestionario online de elaboracion propia,
permitiendo adem@s alcanzar una mayor participacion. La temporalizacion
del acceso a éstos vino determinada por dos factores, lograr la saturacion
tedrica y/o alcanzar la fecha limite determinada, el 10 de abril de 2019.

Una vez finalizado el plazo de participacion, y dado que al acceso al
cuestionario (Apéndice 4) fue abierto a todo el colectivo, se realiz6 un
cribado de los resultados en base a los criterios de inclusién planteados en

este estudio para esta categoria de participantes.

Andlisis de los resultados y elaboracion de la discusion:

Los resultados se obtuvieron tras la realizacion de las entrevistas a los
usuarios de hemodialisis y sus parejas, siendo transcritas y codificadas con
el fin de ser analizadas por las investigadoras favoreciendo Ila
confidencialidad. Ademas, se recogié la informacion facilitada por los

profesionales de la disciplina a través de los cuestionarios online.

La realizacién de la discusion de este estudio se elabor6 basandose en los
resultados obtenidos a través de ambos recursos de recogida de

informacion, y en relacion con la bibliografia manejada.

4.10. Analisis de datos:

Tras la ejecucién del trabajo de campo, y una vez realizada las entrevistas
con los diferentes grupos de participantes, se prosiguié con su
transcripcion, analisis y extraccibn de categorias conceptuales.

Paralelamente y en base a éstas, se desarrollaron los resultados, la
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discusion de éstos, y la sintesis de las conclusiones.

En cuanto al analisis de los datos cuantitativos, éstos se han expresado
con su frecuencia absoluta y porcentaje valido (en el caso de las variables
categoricas), asi como con la media, desviacion tipica y rango, para las
variables numéricas. No se ha considerado la realizacion de analisis
inferenciales debido al escaso tamafio de la muestra y a que en los

objetivos planteados no se contemplaba dicho estudio bivariable.

Con la aplicacion de estas dos metodologias se pretendié abordar el
estudio desde una perspectiva mixta, cuantitativa y cualitativa, con el fin de

complementar los resultados de ambas.

4.11. Criterios derigor y calidad de la investigacion

Diversos autores han propuesto una serie de criterios para favorecer la
calidad de una investigacion cualitativa'’18, Para el desarrollo de este
estudio se han tenido en cuenta todos ellos, procurando su coherencia y

cumplimiento de la manera mas estricta.

Inicialmente, y para dar compresion al fendmeno estudiado, se ha revisado
diversa literatura que aborda la temética en la que se centra; procurando la
mayor adecuacion o concordancia tedrico-epistemoldgica. Esta se
considera un criterio fundamental en la fase de disefio de una investigacion
cualitativa, ya que favorece la adecuacion del problema a investigar y la

teoria que se utiliza para comprender dicho problemat’,8.

Con la muestra seleccionada se pretendié satisfacer los criterios de
credibilidad y transferibilidad del estudio. Asi, se pretende reflejar el
fendbmeno estudiado, y procurar que los resultados obtenidos puedan

transferirse a otros contextos'’,18.

Se pretendido alcanzar los criterios de credibilidad, confirmabilidad o
reflexividad y dependencia o consistencia mediante el uso de grabadora de

voz durante el transcurso de las entrevistas; permitiendo la recogida
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exhaustiva de los datos, y la objetividad al analizar y transferir los

resultados?t’ 18,

Finalmente, se pretende que sus contenidos sean relevantes, obteniendo

un mejor conocimiento del fenémeno estudiado'’,*,

4.12. Aspectos éticos-legales:

El disefio y desarrollo de este estudio se realizd6 en consonancia con una
serie de aspectos éticos y legales.

Se tuvieron en todo momento en cuenta los Principios éticos para las
investigaciones médicas en seres humanos establecidos en la Declaracion
de Helsinki de la Asamblea Médica Mundial (AMM)*°, asi como el Cdédigo
Etico y Deontolégico de Terapia Ocupacional establecido por la Federacion
Mundial de Terapeuta Ocupacionales (WFOT)?.

Previo al comienzo de las entrevistas se ofrecio la informacion necesaria a
los participantes en el estudio; se proporcioné una Hoja de informacion al
participante. Tras su lectura se solicitd la firma del Documento de
consentimiento informado donde recoge toda la informacion acerca del
mismo (Apéndice 6), y aceptando su participacion (Apéndice 7). A su vez,
se solicita la firma de la Autorizacion de Cesion de Datos (Apéndice 8) de
la entidad colaboradora en este estudio, Alcer.

Con el fin de garantizar la proteccion de los datos y la informacion recogida
el desarrollo del estudio, se respetara lo estipulado en la Ley Organica
3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia
de los derechos digitales?!.

Para evitar la identificacion de los participantes, se ha codificado a cada
sujeto con una letra (“U” para los usuarios, “P” para las parejas y “T” para
los terapeutas ocupacionales) seguido de un numero establecido de

manera aleatoria.
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5. Resultados
5.1. Estudio de la influencia del tratamiento de hemodidlisis en la

sexualidad de los usuarios y sus parejas

En este apartado se expresan los resultados de la investigacion realizada
con los usuarios del servicio de hemodialisis y sus parejas, incluyendo a un
total de seis usuarios (“U”) y tres parejas (“P”).

La muestra de participantes usuarios/as del servicio de hemodialisis incluye
cinco hombres y una mujer, con una media de edad 60,67 afios, siendo la
edad méxima 74 y la minima 41. El 66,7% presentan el estado civil de
casado/a, y todos tienen descendencia. Al 66,7% de la muestra se le ha
otorgado una incapacidad laboral, encontrandose un 33,3% que ya se
encontraba retirado/a al cambiar su condicion de salud. Es comun la
pluripatologia, siendo la hipertension arterial y la diabetes mellitus las que
presentan mayor reincidencia. El 83,3% residen en un entorno rural, lo que
genera un traslado de sus residencias al servicio de hemodialisis, con una
duracion media de 24,17 minutos.

A continuacion, se presenta la tabla V con las principales caracteristicas de

la muestra de los usuarios del servicio de hemodialisis.

Tabla V. Caracteristicas de los usuarios

Tiempo de
Asistencia al .
o Incapacidad
servicio de laboral
Hemodidlisis
(afios)
ul Hombre 50 Casado 2 afos Si
u2 Hombre 57 Casado 5 anos Si
U3 Hombre 41 Divorciado 13 afos Si
u4 Hombre 74 Viudo 4 afos No
us Mujer 71 Casada 2 afos Si
u6 Hombre 71 Casado 1 afo No
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La media de afios que llevan asistiendo al servicio de hemodiélisis es de
4,5, siendo un afio el/la participante que menos lleva asistiendo, y 13 afios
el/la que mas. El 83,3% asiste tres dias a la semana al dispositivo, frente al
16,7% que deben asistir cinco dias. Si se analiza la media de puntuacion
del SF-36 con el fin de valorar la perspectiva general que presentan de su
calidad de vida, este porcentaje de afectacion varia en funcién de la
categoria. En la figura 1 se muestran los porcentajes medios obtenidos en

cada una de las mismas.

Puntuaciones medias obtenidas en el SF-36

Cambio de Salud 71%
Salud General 75%
Dolor 82%
Funcionamiento social 81,25%
Bienestar emocional 92%
Energia y fatiga 79%
Limitacidn rol Salud Mental 78%
Limitacidn rol Salud Fisica 58%

Funcionamiento Fisico 68%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figura 1. Puntuaciones medias obtenidas en el SF-36

Asi mismo, se puede afirmar la relacion directamente proporcional entre el
Funcionamiento Fisico y la Limitacién en el rol en Salud Mental (p<0,05), y
el Funcionamiento Social (p<0,01). Ademas, existe una conexion positiva
entre la Limitacion en el rol en Salud Fisica, y la Energia y Fatiga (p<0,05),
el Bienestar Emocional (p<0,05), el Funcionamiento Social (p<0,05), asi
como la Salud General).

Por ultimo, se puede afirmar que los resultados de la escala son
congruentes con el funcionamiento de salud en general de los usuarios. La
aplicacion de la escala con esta poblacion muestra una muy buena
consistencia interna (Alfa de Cronbach = 0,923).

La muestra de participantes parejas de usuarios/as del servicio de
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hemodidlisis la forman un hombre y dos mujeres, con una media de edad
61 afios, siendo la edad minima de 52 afios y la maxima de 68. El 66,7%
presentan el estado civil de casado/a, con igual porcentaje en el item de
descendencia. ElI 66,7% conviven con su pareja en situacion de
incapacidad laboral, impidiéndoles mantener una actividad de sustento. El
66,7% residen en un entorno rural y, a pesar de que no suelen acudir como
acompafnantes, el tiempo medio de desplazamiento al servicio de
hemodidlisis de 36,7 minutos. La media de afios que sus parejas llevan
asistiendo al servicio de hemodialisis es de 3, siendo un afio el/la
participante que menos lleva asistiendo, y 6 el/la que més. La totalidad de
la muestra presenta una pareja que asiste tres dias a la semana al
dispositivo de hemodialisis.

A continuacion, se presenta la tabla VI con las principales caracteristicas

de la muestra de las parejas de los usuarios del servicio de hemodialisis.

Tabla VI. Caracteristicas de las parejas

Tiempo de
Asistencia de su Incapacidad
Sexo Edad pareja al servicio de laboral de su
Hemodidlisis pareja
P1 Mujer 68 Casada 6 afos No
P2 Mujer 63 Casada 1 afio Si
P3 Hombre 52 Pareja 1 afio Si
estable

A su vez, la entrevista contemplaba una serie de cuestiones a través de las
gue se pretendia recoger informacién acerca de la perspectiva de los
usuarios de servicio de hemodidlisis, y parejas de los mismos, acerca de
su sexualidad y su salud sexual.

Con los resultados obtenidos a dichas preguntas no se puede catalogar los
temas emergidos en categorias como tal. No obstante, se han agrupado
las mismas en diversos segmentos de significado.
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La adherencia al tratamiento de hemodidlisis conlleva una serie de cambios
importantes, tanto en la vida de la propia persona como en la de sus parejas
y/o familiares, que influyen directamente en su sexualidad y/o salud sexual.
Tras el analisis de los testimonios, se observan una serie de cambios
corporales y fisicos comunes, que interfieren directamente en la vida de

estas personas y dificultan el desarrollo de sus areas de ocupacion.

US: “Energia nada filla... Canso muito e me costa levar o dia. Xa me
gustaria poder facer cousas. Eu agora cando salgo de dialisis chego a
casa e séntome no sofa e non son capaz de levantar”.

P1: “Home si, el enfermou moi novo. Tivo transplantado xa 2 veces. En
diélisis cambia a cousa...estad mais cansado e mais apagado. En
peritoneal o conto era diferente. Pero a dialsis pasa factura, sobre todo
cando levas tempo. A maquina esa dache a vida, pero acaba
gueimandocha tamén”.

P3: “Pues...algunos cambios si. Estuvo muy malita y quieras que no
influye. 2 meses en el hospital, la hostia de entrar en esto, que te digan
que no tienes derecho a transplante...buff. Nuestras dificultades se dan

por su cansancio, quizas. A veces no puede con el alma”.

Las alteraciones que se dan en el desempefio ocupacional de estas
personas, junto con la asistencia prolongada al servicio de hemodialisis,
dan lugar a cambios importantes en los roles, las rutinas y los patrones de

la vida diaria de las personas usuarias y sus parejas.

El hecho de que la persona con una enfermedad renal tenga que asistir al
tratamiento de hemodialisis, y lo que esto conlleva, compromete el

desempeiio de las areas de ocupacion. Al inicio del mismo, y de manera
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forzada, dichos usuarios suelen presentar una incapacidad laboral,
interrumpiendo asi su principal actividad de sustento.

Los testimonios expresan una disminucion en cuanto a la realizacién de
actividades de ocio y tiempo libre, asi como en la participacion social en la
comunidad; comprometiendo asi el desempefio de estas areas. A su vez,
reflejan un aumento del tiempo destinado al area de descanso y suefio, que

se ve incrementado los dias que se asiste al dispositivo de hemodialisis.

Ul: “Non, non salgo moi cansado... despois outro dia si, o que podo.
Agora ocupome dalgunhas cousas da casa”.

U2: “Moito porque eu antes tifia unha vida social amplisima pero... Non
podo ir a ningun lado, tampouco non vou ter... (tose) Perddn. Nin me
podo permitir o ter un chofer para que me leve a un lado e a outro.
Entonces eu iba moito ali a xogar as cartas... a un bar, bueno... E agora
estou na casa metido”, “Nada... descansar, relajarme, ver tele, es asi...
Estou moi limitao de Dios, entonces...”.

U4: “Cuando tengo diélisis llego a casa a las seis de la tarde, como y ya
las ganas son de ir para la cama. Salgo muy cansado. Si no vengo, salgo
con a pasear’

U5: “He dejado de hacer moitisimas cosas. Me cuesta coger a mi nieta
pequefia, me da miedo perder fuerza y que caiga. Ya casi nn salgo con

mis amigas. Me canso muito y las piernas non me deixan’.

La ruptura experimentada en los habitos y rutinas, asi como los cambios
expuestos anteriormente obligan a las personas en tratamiento de
hemodialisis y su entorno mas cercano a realizar ciertas modificaciones que
influyen directamente en la convivencia. Las exigencias que requiere éste,
suponen adquirir una serie de horarios, habitos y estilos de vida que pueden

disociar de las costumbres anteriores.
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A su vez, se produce un aumento de las actividades desarrolladas dentro
del hogar y que requieren bajos esfuerzos; comprometiendo altamente la

participacion en actividades con amigos, familiares en/con la comunidad.

U3: “ Las actividades mas importantes que yo hago? Ninguna actividad.
Nada, no hago nada; ni ejercicio... Hago pasatiempos y asi pasa el rato...
Sin mas... La tele también me entretiene”

U6: “Home claro que cambia la vida. Ahora ya no salgo a tomalos viiios
casi, ni xogar a partida... Ademais, dame medo ir de pesca solo, de feito,

fai dous anos que non vou”.

Ademas, se observa que las personas gque han vivenciado una adherencia
prolongada al tratamiento, asistiendo mas de tres dias semanales,
manifiestan que, al disminuir el tiempo de hemodialisis, presentan un cierto

temor hacia el presente y su estado de salud.

U3: “Es que hay a veces que hasta que me hace falta... Al estar
acostumbrado a venir antes todos los dias. Hay veces que como que me
siento... ahogao, pero bueno, ahora ultimamente lo vamos llevando

bastante bien”.

El tabu existente alrededor de la sexualidad y/o salud sexual compromete
en gran medida su correcto abordaje, independientemente de la disciplina
gue se trate. Esta condicidon puede darse tanto si se percibe por parte de
los usuarios como de los propios profesionales; pudiendo verse altamente
influenciada por el contexto y/o juicios de valor.

El término de sexualidad y lo que este engloba, tal y como se entiende en
este documento, difiere de la perspectiva que presentan las personas hacia
el mismo. En algunos casos, y derivado de la perspectiva cultural, se
presenta una relacion directa entre la misma y el coito o la penetracion.

Esta pasa a un segundo plano en la vida diaria de los participantes del

27



Aproximaciones a la sexualidad y/o salud sexual de las personas en tratamiento
de hemodialisis

estudio, sin tener en cuenta la globalidad del término.

P1: “Sexualidade? Ui...pois...facer o amor, non? Non sei (risas), xa che
son moi vella para pensar nesas cousas. Non esta o forno para bolos”.
“...saude sexual? Pois poder facelo tendo satde, non? Poder desfrutar

como cando tifiamos 20 anos. Non sei. Saude ahora xa temos pouca”.

U2: “Ti falas de sexualidade como do pre-operatorio logo, as caricias e

isas cousas de antes”.

U4: “Por sexualidad entendo facelo amor”.

Es importante resaltar que los resultados obtenidos refieren,
principalmente, la falta de informacion recibida por parte de los
profesionales en relacion a la sexualidad y/o salud sexual. Una vez se inicia
el tratamiento de hemodidlisis se dan pautas en diversos aspectos de su
cuidado, especialmente en la nutricion, omitiendo la influencia en la
sexualidad y/o salud sexual una vez comienza la Hemodialisis, o tras un

tiempo prolongado de adherencia.

P1: “Home...eu que sei. Tamén hai que confiar na xente para falar desto.
E un tema moi privado e do matrimonio, non para andarlle contando a
calquera... Pero si, claro. Si che explican as cousas a tempo, despois non
hai sorpresas cando o corpo deixa de funcionar como siempre. (Risas) Eu
non sei el, pero eu pouca cousa porque me da vergonza falar desto. Hai
cousas mais importantes na vida’.

P2: “Pois si, a verda. N6s cando nos encontramos co problema de
que...xa sabes, soupémolo mirando internet. Nadie nos explicara que eso
podia pasar. Falanche da dieta, de non beber, do peso, da
maquina...pero a eso a verda é que lle dan bastante pouca importancia”.
“Mais que plantearlle, que nos explicasen ou nos puxeran en
antecedentes do que poderia pasar, para que despois non che caese

encima o cubo de agua fria. O final non podes evitar que che inflia o
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tema...pero si sabes que pode pasar...eu que sei, xa podes ir buscando

opcions...non sei.”

Todos los cambios que se producen sobre la persona, sus entornos y
contextos mencionados anteriormente, van a tener una influencia
igualmente la sexualidad y/o salud sexual de las personas en tratamiento
de hemodidlisis.

Debido a la adherencia prolongada al tratamiento y la edad media de los
participantes, suele producirse una disminucion de la frecuencia en la que
se desarrollan actividades sexuales en pareja. No obstante, diversos
testimonios reflejan la importancia de las muestras de afecto y carifio del

dia a dia, y como esto puede verse incrementado por vivencias conjuntas.

Ul: “Si, claro que si. 1so € o mais importante, o considero moi necesario,

a verdade. Sentirte querido”.

“A ver polo carifio e por iso non hai cambios, hasta estamos mais tempo
xuntos. Pero bueno polo tema de... en general si, si, €so si. Sabes

despois polo carifio e tal non”.

U4: “Carifio e amor hai, diso hai... Nos queremos moito... O resto a mifia

idade e co tratamento pois... Non vai moi ben”.

U6: “Ca muller o carifio e o amor e o mismo entendes? Pero sexo nada...
Con la hemodialisis me canso moito mais que antes, e a edade pasa

factura”.

A su vez, puede darse un sentimiento contrario a lo anteriormente
expuesto, debido al miedo a poder llegar a ser una carga para la pareja.
Esto se ve incrementado si se circunscribe al establecimiento de una nueva

relacion sentimental.
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U3: “Hoy en dia tener una pareja, para que esté pendiente de mi, no lo
guereria. Porque ya esta mi familia, y ya me fastidia... Para tener pareja y

que esté siempre pendiente de mi”.

Los cambios que se pueden producir en la forma de participar
satisfactoriamente en la sexualidad y/o salud sexual, se relacionan
principalmente con la disminucion de la libido y/o deseo sexual, y en la
frecuencia e intensidad en la que pueden desarrollar la actividad sexual.

Se puede recurrir al uso de farmacos como técnica para favorecer la
ereccién; encontrando, por parte de los usuarios, ideas opuestas acerca de

la efectividad de su utilizacion.

Ul: “E asi... Ca quimica vai ben, se non non. O ter a enfermedade e céa
medicacion xa empezou a ir a mais, a ir a mais... Pero bueno que desde
que estou en dialisis é peor claro... Pero bueno, imonos apafiando! ainda

non hai queixa!’.

U2: “Expectativas... Seguir mantendo un pouco o que hai. Non se pode
facer ca misma frecuencia porque... A ver a livido da xente... Eso
desaparece. Despois a potencia sexual tamén disminuye, entendes? Si
antes o podias facer duas ou tres veces a semana, agora esté limitado.
Eu tampouco non me... non me corto ;eh? Eu intentar o intento. Sempre

natural ;eh? Eu non quero pastillita para nada’.

“Cambios na mifia sexualidade? (Risas) Quén non?! E o que diga que
non, minte. A ver non € como din moitos que xa non hai ereccién, eu eso
estou en contra totalmente. Eu tefioa. Eu vexo a unha muller que me
entra polo ollo, e gustame. E notoo eh! Non ¢é decir: é que eu non... Eu si.

O que pasa é que si vamos a botar unha hora, pois non!”.

U3: “Hoy en dia, esto es como si no lo tuviera. No me funciona. Yo puedo

ver una tia en pelotas o lo que sea, y nada. Me hablaron que me daban
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pastillas, pero no quiero. Yo ahora no quiero relacién... Cuando me opere

y esté bien, que aun soy jovencito”.

P2: “Si, pero como en todas as parexas, non solo pola dialisis. Hai que ter
capacidade de cambio e non porque unha cousa deixe de ser “coma
sempre” se pode un encerrar. A veces el pensa que eu podo pensar que
xa non lle gusto (xa sabes, porque non funciona o aparato...) pero a min
non me preocupa. Si non é hoxe é marian...e a veces hai outras
alternativas, xa sabes...(Risas). Eu creo que eles o pasan peor...porque o
centran todo neso (sefiala zona de xenitais) pero bueno, de momento

imos tirando asi”.

Paralelamente a esta situacion, se plantea la importancia del dialogo dentro
de la pareja con el fin de afianzar a pesar de los cambios en la vida de

ambas personas.

P2: “Bueno, digamos que houbo que facer algun cambio (risas), pero non
tefio queixa. Xa cho dicia antes, o caso é poder desfrutar en compaiiia e
ter a confianza suficiente para buscar alternativas. Os problemas vefien

solos, non fai falta buscar mais”.
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5.2.  Estudio del abordaje de la sexualidad y la salud sexual desde la

disciplina de Terapia Ocupacional

En este apartado se expresan los resultados de la investigacion realizada
con los profesionales de Terapia Ocupacional, incluyendo a un total de
veinticuatro participantes (“T”). De ellos, 23 eran mujeres y 1 hombre, con
una edad media de 29,54 afios.

Se ha registrado el ambito de actuacién de Terapia Ocupacional en el que
trabajan actualmente los participantes, observandose mayores respuestas
por parte de profesionales de la Rehabilitacién fisica y de intervencion con
Personas mayores; ambas con igual porcentaje, el 29,2%. En la figura 2 se

muestra el porcentaje de los &mbitos en los que trabajan los profesionales.

Ambito de Actuacion
42%

RH Fisisca
4,2% 8,3%
\ 292% Salud Mental
Infancia
Mayores

29,2%

16,7% = Dependencia

8,3% Neurorehabilitacién

Figura 2. Ambito de Actuacion

En el apéndice 9, se presenta la tabla VIl con las principales caracteristicas
de la muestra de profesionales de la disciplina de Terapia Ocupacional.

El 91,7% de los participantes en el estudio han cursado sus estudios en la
Universidad de A Corufia, estimandose una media de 6,72 afios de
experiencia profesional en la disciplina de Terapia Ocupacional. El rango
de tiempo trabajado se prolonga desde el afio, a los 32 afos de
profesionalizacion; con una desviacion tipica de 7,14 afos.

Asi mismo, se valora la proporcion de participantes que cuentan con una
formacion relacionada con la sexualidad y/o salud sexual, obteniéndose un

bajo porcentaje de profesionales con formacién especifica y/o adicional, un
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8,3%. Estos cursos formativos son de tipo “informales”.

Cuando se pregunta por la importancia otorgada al abordaje de la salud y
la educacion sexual desde la disciplina, el 50% de los profesionales
manifiestan que no sabrian como realizarlo, presentando interés en ampliar
sus conocimientos. Cabe destacar que un porcentaje muy similar, 41,7%
expresa que aborda el tema siempre que es solicitado por los usuarios
(Figura 3).

Al plantear la necesidad de una formacion adicional para el abordaje de la
sexualidad desde la propia disciplina de Terapia Ocupacional, el 79,2% (19)
considera que un profesional de esta indole no presenta los conocimientos
necesarios y completos para su manejo sélo con la formacién universitaria
de Grado realizada. El 20,8% (5) considera que la figura del terapeuta
ocupacional puede trabajar la sexualidad durante su intervencién, pero
considera necesaria la adquisicion de conocimientos y estrategias para el
abordaje de la misma (Figura 4).

El 45,8% de los encuestados manifiesta no haber realizado nunca, de
manera directa, una intervencién en el area de la sexualidad y/o salud
sexual con los usuarios, mientras que un 16,7% expresa que, cuando se le
han planteado cuestiones de esta indole, ha realizado una derivacion a otro
profesional. Por contra, el 37,5% afirma abordar esta A.B.V.D. siempre que
se les solicita y/o detectan la necesidad de plantear una intervencion
(Figura 5).

Los terapeutas ocupacionales encuestados manifiestan que evaltan los
contextos personal y social de los usuarios. No obstante, en los resultados
obtenidos se indica que el 45,8% no los tiene en cuenta a la hora de
plantear las intervenciones. El 41,7% refiere tenerlos en cuenta, pero no
abre la posibilidad de abordar preocupaciones y/o dificultades acerca de
las relaciones de parejay la sexualidad. El 12,5% considera muy importante
abordar esta tematica, planteando cuestiones acerca de la sexualidad y
relacion de pareja (Figura 6).

La demanda por parte los usuarios para la intervencion de la sexualidad y/o

salud sexual es compleja. El 41,7% de los profesionales expresan que
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nunca han recibido peticiones de este tipo, mientras que el 37,5% han
derivado la demanda a otros profesionales acordes a la preocupacion y/o
cuestion planteada por los usuarios. Un porcentaje mas bajo, el 20,8%,
refiere que, a pesar de no ser manifestado por los usuarios, en casos donde
detecta la necesidad de intervenir, plantea la posibilidad de su abordaje

(Figura 7).

Importancia del abordaje desde T.O. de la Salud y Educacion
Sexual

4,20%

41,70%

= No, considero que es algo a abordar desde otras disciplinas
= No sabria como abordarlo a pesar de que me gustaria

adquirir conocimientos
Abordo esta A.B.V.D. siempre que lo desean

Figura 3. Importancia del abordaje de la salud sexual

Necesaria una formacion adicional para el abordaje de la
Sexualidad

= Si, considero que un TO no presenta los conocimientos necesarios y
completos para el manejo de la situacion

= No la considero necesaria, pero si recomendable para adquirir
conocimientos y estrategias para el abordaje de ésta

Figura 4. Necesidad de una formacion adicional para el abordaje de la sexualidad
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En tu carrera profesional has abordado de manera directa la
Sexualidad y/o Salud Sexual?

= No, nunca
= Abordo esta A.B.V.D. siempre que lo solicitan

Si, pero he tenido que derivarle a otro profesional ya que no supe
cémo abordarlo

Figura 5. Abordaje de la sexualidad y/o salud sexual

En qué medida son consideradas las relaciones de pareja y la sexualidad en
el proceso de intervencion?

12,5%

= Pregunto acerca de contexto personal y social pero no lo tengo en cuenta a la hora
de planear las intervenciones

= Pregunto acerca de contexto personal y social para intervencion, pero no planteo
posibilidad de abordar preocupaciones y/o dificultades que se le planteen a los/las

usuarios/as . . _ _
Durante las entrevistas planteo cuestiones acerca de la sexualidad y relacion de

pareja

Figura 6. Sexualidad y relaciones de pareja en el proceso de intervencion
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En qué medida le es demandado por parte de los usuarios intervencion en
esta area?

= Nunca me han demandado
= Me lo han planteado alguna vez, pero lo derivo a otro profesional mas acorde a su
preocupacion y/o cuestién

Muy importante abordar esta tematica; durante las entrevistas planteo cuestiones
acerca de la sexualidad y relacién de pareja

Figura 7. Demanda de la intervencion de la sexualidad y/o salud sexual

A su vez, el cuestionario contemplaba dos preguntas abiertas a través de
las que se pretendia recoger informacion acerca de los abordajes de la
sexualidad y/o salud sexual. EI nimero de respuestas obtenidas disminuye,
contando con los resultados del 45,8% de los profesionales, 11 respuestas
de esta indole, del total de 24 participantes.

Con los resultados obtenidos a dichas preguntas no se puede catalogar los
temas emergidos en categorias como tal. No obstante, se han agrupado

las mismas en diversos segmentos de significado.

Se plantea una gran problematica a la hora de intervenir esta A.B.V.D. por
el tabu existente en todo lo referente a la sexualidad, llegando a ser mal
visto ante determinados colectivos. Esto se denota tanto en los usuarios

como en los propios profesionales.
TO 8: “En ocasiones he detectado una situacion de la que ni se podia

hablar abiertamente y planteé una posible solucion con alguna actividad

en la que surgiera algun problema similar, pero en otra area”.
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TO 18: “Me parece algo complejo sobre todo porque trabajo con un rango

de edad que el tema sexual es tabu o incluso esta mal visto”.

La creacién de un clima de confianza entre usuarios/as y profesionales
favorece una comunicacion abierta, donde expresar preocupaciones y/o
motivaciones, que pueden ser consensuadas para implementar en futuras

intervenciones.

TO 8: “Las veces que he detectado la necesidad de abordar esta tematica
solo he intentado propiciar un clima de confianza para que los usuarios

puedan expresarse y poder aportarle alguna sugerencia”.

Los terapeutas ocupacionales pueden intervenir ante diversas cuestiones
relacionadas con la sexualidad y/o la salud sexual. Se hace uso de
diferentes enfoques propios de la disciplina de T.O. con el fin de promover
la independencia y autonomia de los usuarios en esta A.B.V.D. e intereses

y/o preocupaciones relacionadas.

TO 6: “Supongo que primero desde la promocion de la salud, exponiendo
las diferentes formas y maneras de expresién sexual, juegos, juguetes y
demas... también a nivel motor, sensitivo y emocional’.

TO 7: “Como una AVD a través de juegos acordes a nivel cognitivo y
charlas informales”.

TO 9: “Me costaria plantearlo en la entrevista inicial, creo que con un
cuestionario que recoja preocupaciones, objetivos personales, etc.”.
TO 20: “Procuro abordar este tema desde una perspectiva mas global,
asesorando respecto a cuestiones posturales, de salud, higiénicas y
preventivas”.

TO 21: “Cuando tengo el taller de afectivo-sexual, intento que sea un poco
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tedrico, y bastante practico. Desde hacer esquemas en los que
interactden los usuarios, videos, practicas del tema en cuestion con
roleplay, etc.”.
TO 23: “Mediante talleres de sexualidad donde se facilite informacion y se

resuelvan dudas”.

La colaboracion entre profesionales de diversas disciplinas a la hora de
desarrollar una intervenciébn es un aspecto muy enriquecedor para la
misma. Consensuar y tener en cuenta diversas perspectivas de una misma

dificultad y/o problematica, favorece que la intervencion sea mas efectiva.
TO 16: “La desinhibicion sexual en adultos mayores con demencia es

frecuente y, en colaboracion con la psicéloga de centro, tratar el tema con

la pareja ofreciéndole pautas para tratar de manejar esa conducta”.
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6. Discusion

Una vez analizados los resultados del presente estudio, se dan
perspectivas comunes acerca de la sexualidad y/o salud sexual, tanto en
los usuarios y sus parejas, como en los propios profesionales de la Terapia
Ocupacional. Es contradictorio el hecho de que, a pesar que ambos
colectivos exponen la importancia de considerar estas cuestiones en la vida
de todas las personas, existe un tabu que dificulta, e incluso impide, su

abordaje satisfactorio.

6.1. Convivir con la hemodialisis

Como se observa en los resultados, el cansancio y la fatiga se convierten
en grandes handicaps en la vida diaria de las personas en tratamiento de
hemodidlisis y, de manera indirecta, en la de sus parejas.

A su vez, laliteratura enumera algunas de las complicaciones que se suelen
producir, derivadas del tratamiento de hemodidlisis y de la medicacion,
pudiendo dificultar la participacion en actividades sexuales o alterar la
manera en que se desarrollan®. Se han encontrado ciertas coincidencias
emergidas de la bibliografia con el presente estudio; haciendo referencia a
los cambios en la funcién corporal, limitaciones y adaptaciones en la
practica sexual, asi como a la preocupacion hacia la evolucién de su salud
y la repercusién en su vida diaria® 2.

Al mismo tiempo, se manifiestan sentimientos de baja autoestima,
derivados del aislamiento y sentimiento de minusvalia®. Esto puede
incrementarse en el caso de las mujeres, ya que el tratamiento continuado
de hemodidlisis reduce las probabilidades de ser madres al interrumpir la
menstruacion®.

A lo anterior, se puede sumar la situacion de pluripatologia, muy comun en
este colectivo, siendo las mas asociadas tanto en este estudio como en la
literatura, la hipertension arterial y la diabetes mellitus®8.

Los turnos y horarios de asistencia a hemodialisis son coordinados por el
servicio y posteriormente consensuados con la persona, obligando a esta

y a su entorno a adaptarse a la disponibilidad horaria. De ser asi, se deben
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reestablecer nuevas rutinas y patrones en la vida diaria.

6.2. Tabu hacia la sexualidad

El tabu existente en torno a la sexualidad da lugar a que se desconozca lo
gue realmente este término engloba, como se ha podido observar en los
resultados. Sin embargo, la sexualidad es un componente que da forma a
la identidad de la persona y es expresado a través de la participacion en
actividades sexuales, como caricias y relaciones sexuales, pero también en
la participacion social y los roles?2.

En la literatura revisada, se observa como la perspectiva de la sexualidad
y su importancia en la vida diaria de las personas ha ido evolucionando,
pasando de ser vista como un mero componente bioldgico para la
reproduccion, a un complejo fendmeno social que da consistencia a la
identidad personal®?. Se va desarrollando a lo largo de la vida de las
personas, y ésta se ve muy influenciada por el contexto cultural, dando
forma a la propia identidad y al establecimiento de roles sociales??. No
obstante, continda existiendo un silencio en torno a ésta, que hace
compleja su expresion espontanea y sin prejuicios?3. Dicha situacion se ve
reflejada en la baja participacién de los profesionales en las cuestiones
cualitativas; ya que no exponen su perspectiva acerca del abordaje de la
sexualidad y/o salud sexual. Asi mismo, se refieren dificultades a la hora
de incluir una intervencion en el area de la sexualidad y/o salud sexual con
los usuarios, llegando a realizar una derivacion a otro profesional.

Por otra parte, y en relacion con el abordaje que pueden realizar los
profesionales, es importante que los terapeutas ocupacionales eliminen sus
prejuicios y miedos, y no realicen juicios de valor acerca de la sexualidad
y/o salud sexual de las personas ya que, de ser asi, podrian perjudicar el

desarrollo de la intervencion?®.
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6.3. Abordaje de la sexualidad y la salud sexual de la

disciplinade T.O.

La bibliografia, en consonancia con los resultados obtenidos en este
estudio, revela una contradiccion interesante en cuanto la importancia que
se le otorga a la sexualidad y a su abordaje desde la disciplina?223. A pesar
de que un alto porcentaje de profesionales de la Terapia Ocupacional
consideran muy relevante este constructo en la percepcion holistica de la
persona, la mayoria no abordan la tematica en sus intervenciones??. Se ha
de destacar que igualmente coinciden en que una razén motivante de esta
situacion es la ausencia de formacion especifica en esta area durante los
estudios reglados de la disciplina??24,

La vision holistica del ser humano es uno de los principios fundamentales
de la filosofia actual de la disciplina, por lo que es responsabilidad de los
profesionales de la Terapia Ocupacional proveer una atencion integral en
todas las ocupaciones significativas, y lo que estas implican en la vida de
los usuarios. Como se expuso anteriormente, la sexualidad y/o salud sexual
abarca multitud de actividades cotidianas, expresando asi su identidad
sexual y satisfaciendo sus necesidades, por lo que tenerla en cuenta en la
practica es indispensable®®.

Shakespeare afirma que “las personas con problemas son a menudo
consideradas pertenecientes a un tercer género, el asexual*®”, pudiéndose
ver reflejado esto en el descuido del abordaje de la sexualidad y/o salud
sexual por parte de los terapeutas ocupacionales??. Townsend y Wilcock
refieren que “el objetivo principal de la terapia ocupacional es promover la
justicia ocupacional a través de la participacibn en actividades
significativas'®”. Teniendo en cuenta esto, no promover el derecho a
participar en actividades sexuales podria generar una situacién de injusticia
ocupacional. Por ello, los profesionales tienen el deber de intervenir y
favorecer la participacién sin restricciones en ocupaciones significativas?!®,
en el caso abordado en el presente estudio, en las actividades relacionadas
con la satisfaccion sexual.

La literatura refleja que, en la actualidad, los terapeutas ocupacionales al

41



Aproximaciones a la sexualidad y/o salud sexual de las personas en tratamiento
de hemodialisis

abordar esta tematica se centran principalmente en el componente fisico,
asesorando acerca de posicionamientos y/o técnicas de conservacion de
energia?>?4, Este fenébmeno se observa en el estudio actual, donde
profesionales relatan como posible linea de actuacion estas técnicas,
descuidando la importancia de otras ocupaciones que abarca la sexualidad
y/o salud sexual. Siguiendo las indicaciones de Rose N & Hughes C (2018),
como terapeutas ocupacionales, y para desarrollar una correcta practica,
es importante:
- Considerar las preocupaciones sexuales de los usuarios,
- Plantear la presencia de inquietudes respecto a la evolucion de la
situacion y su impacto en ocupaciones de ésta indole,
- Crear entornos que muestren a los usuarios que Ssus
preocupaciones sexuales son licitas e transcendentales,
- Consensuar y asesorar acerca de posibles medidas que pueden

favorecer la sexualidad y/o salud sexual®*.

6.4. Limitaciones del estudio

Durante el desarrollo de este estudio se han presentado una serie de
dificultades que han sido consideradas como limitaciones del mismo. Estas,
a su vez, han podido condicionar los resultados obtenidos:

e EIl tabu existente alrededor de la sexualidad y/o la salud sexual ha
dificultado, en gran medida, la participacion de los usuarios del servicio
de hemodidlisis y sus parejas. A la hora de plantear la iniciativa, el
colectivo se mostraba interesado, pero en laimplementacion de la salida
de campo, se han negado a narrar sus testimonios; por lo que no han
firmado el consentimiento informado y se ha cancelado la realizacion de
la entrevista semiestructurada. Esto ha derivado en un reducido numero
de participantes, sin haber llegado a una saturacion tedrica per sé.

e En la salida de campo, previo al comienzo de las entrevistas, seria
enriquecedor poder conocer a los posibles participantes y acompafarlos

durante alguna sesion de HD, con el fin de estrechar una relacion mas
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cercana con los mismos. La ausencia de este periodo de contacto previo
pudo influir en la objetividad de las entrevistas y, por lo tanto, los
resultados obtenidos, pudiendo asi no satisfacer por completo el criterio
de confirmabilidad o reflexividad?!’,8.

La espontaneidad de los testimonios de los usuarios del servicio de
hemodialisis pudo verse limitada. Dado que éstas transcurrieron durante
una sesion de tratamiento en una sala compartida, la intimidad y/o

privacidad se ha visto coartada.

6.5. Futuras lineas de Investigacion

En el futuro seria interesante continuar con determinadas propuestas de

investigacion relacionadas con el tema del presente estudio, en las cuales

se podrian abordar los siguientes aspectos:

Realizar un estudio en profundidad en el cual ambos integrantes de la
pareja participen y relaten sus vivencias, dando visibilidad a las
necesidades de las personas en tratamiento de hemodialisis para el
desarrollo de la sexualidad y/o la salud sexual.

Estudiar desde un enfoque de Accion-Participativa el abordaje de la
sexualidad y la salud sexual desde la disciplina de Terapia Ocupacional
con personas en tratamiento de hemodialisis.

Realizar un estudio de cohortes o casos y controles, para determinar la
efectividad y resultados derivados de la intervencion de Terapia
Ocupacional en el abordaje de la sexualidad y la salud sexual con las
personas en tratamiento de hemodidlisis. Los resultados permitirian
comprobar su eficacia y dar evidencia, promoviendo la inclusion de este
perfil profesional en programas de rehabilitacion en los que se aborde

la salud sexual.
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Conclusiones

Las conclusiones derivadas de la realizacion del presente estudio de

investigacion son las siguientes:

La poblacion presenta una idea muy general y restrictiva sobre la
sexualidad y no conoce lo que este término engloba.

Los principales handicaps que perciben los usuarios y sus parejas se
derivan del cansancio y la fatiga, asi como de los efectos que el
tratamiento de hemodidlisis implica en la persona y su entorno,
influyendo en la participacion de ocupaciones significativas que
engloban la sexualidad y/o salud sexual.

La adherencia al tratamiento de hemodialisis implica una ruptura con los
roles, las rutinas y habitos de las personas, llegando a influir en el ntcleo
de convivencia.

Los profesionales deben favorecer la participacién de las personas en
todas sus ocupaciones significativas, incluidas las referentes a la
sexualidad y/o salud sexual, y siempre que el usuario lo desee debe ser
incluida en la intervencion.

El abordaje de la sexualidad y/o salud sexual desde la disciplina de
Terapia Ocupacional se basa, fundamentalmente, en el asesoramiento
acerca de posicionamiento y técnicas de conservacion de energia.

El tabl existente en torno a la sexualidad dificulta la intervencién de la
sexualidad y/o salud sexual; ya sea por reparo de los profesionales o de
los propios usuarios.

Se encuentra una gran carencia en la formacién de la disciplina en

tematicas relacionadas con la sexualidad y/o salud sexual.
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Apéndice 1. Listado de abreviaturas

LISTADO DE ABREVIATURAS
ABVD Actividad Bésica de la Vida Diaria
AMM Asamblea Médica Mundial

Asociacion Americana de
Terapeutas Ocupacionales
(traducido del inglés American
Occupational Therapy Association)

AOTA

Consejo General de Colegios
CGCPTOE Profesionales de Terapeutas
Ocupacionales de Espafia

Colegio Oficial de Terapeutas

COTOGA Ocupacionales de Galicia

ERC Enfermedad Renal Crénica

HD Hemodidlisis

OMS Organizacion Mundial de la Salud
SF-36 Short Form 36

TO Terapia Ocupacional

Federacion Mundial de Terapeutas
Ocupacionales (traducido de las
siglas en inglés World Federation
of Occupational Therapists)
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Apéndice 2. Entrevista semiestructurada usuarios/as

CODIFICACION

Sexo Femenino Masculino
Edad
Entorno donde reside Rural Urbano

Pareja estable Casado/a
Estado civil

Divorciado/a Viudo/a
Descendencia Si No
Tiempo que lleva asistiendo al
servicio de hemodialisis
Turno de asistencia Dias de asistencia
Tiempo de desplazamiento al
servicio de hemodialisis

Diabetes Hipertension

Otras
patologias/complicaciones Enf. Congénitas

o : Otras

(Poliquistosis renal)

Incapacidad laboral Si No

Puntuacién SF36

Cronograma ocupacional

Dia Hemodialisis Dia sin Hemodialisis

ABVD
AIVD

Ocio y tiempo libre
Educacién/Trabajo
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Participacion social

Descanso y suefio

Entrevista

1. En las actividades y rutinas diarias, ¢se considera satisfecho con la

forma en la que las realiza? ¢ Cambiaria algo?

N

¢, Cual o cuales diria usted que son las actividades mas importantes en

su vida diaria?

w

¢ Qué es o qué entiende por sexualidad? ¢Y por salud sexual?

»

¢Es un &rea que considera significativa en su vida diaria?
5. ¢Cbomo valora la calidad de su salud sexual?

6. ¢Ha apreciado cambios significativos en esta area desde que empezé

su tratamiento en el servicio de hemodialisis?

7. ¢Considera que la evolucion de la enfermedad renal influyé en su

relacion de pareja?

8. ¢Se le plantean miedos alrededor de la enfermedad renal y la influencia

en su vida diaria?

9. ¢Le gustaria que los/las profesionales que intervienen con usted

abordaran esta tematica?

10. ¢, Qué cuestiones le gustaria plantearles? ¢A qué profesional/es
acudiria? (Internos/Externos)
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Apéndice 3. Entrevista semiestructurada parejas

CODIFICACION
Sexo Femenino Masculino
Edad
Entorno donde reside Rural Urbano

Pareja estable Casado/a
Estado civil

Divorciado/a Viudo/a
Descendencia Si No
Tiempo que lleva asistiendo al
servicio de hemodialisis
Turno de asistencia Dias de asistencia
Tiempo de desplazamiento al
servicio de hemodialisis

Diabetes Hipertension

Otras
patologias/complicaciones Enf. Congénitas Otras

(Poliquistosis renal)

Incapacidad laboral Si No

Puntuacién SF36

Cronograma ocupacional

ABVD
AIVD

Dia Hemodialisis Dia sin Hemodialisis

Ocio y tiempo libre
Educacién/Trabajo

52



Aproximaciones a la sexualidad y/o salud sexual de las personas en tratamiento
de hemodidlisis

Participacion social

Descanso y suefio

Entrevista

1. En las actividades y rutinas diarias, ¢se considera satisfecho con la

forma en la que las realiza? ¢ Cambiaria algo?

N

¢, Cual o cuales diria usted que son las actividades mas importantes en

su vida diaria?

w

¢ Qué es o qué entiende por sexualidad? ¢Y por salud sexual?

»

¢Es un &rea que considera significativa en su vida diaria?
5. ¢Cbomo valora la calidad de su salud sexual?

6. ¢Ha apreciado cambios significativos en esta area desde que empezé

su tratamiento en el servicio de hemodialisis?

7. ¢Considera que la evolucion de la enfermedad renal influyé en su

relacion de pareja?

8. ¢Se le plantean miedos alrededor de la enfermedad renal y la influencia

en su vida diaria?

9. ¢Le gustaria que los/las profesionales que intervienen con usted

abordaran esta tematica?

10. ¢, Qué cuestiones le gustaria plantearles? ¢A qué profesional/es

acudiria? (Internos/Externos)
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Apéndice 4. Cuestionario profesionales
A través de este documento se le esta invitando a participar en un estudio
realizado por una alumna de Terapia Ocupacional de la Universidad de A

Corufia con el fin de elaborar su Trabajo Fin de Grado.

Con este estudio se pretende conocer la perspectiva de los/las terapeutas
ocupacionales acerca del abordaje de la sexualidad y la salud sexual desde
la perspectiva de la Terapia Ocupacional. Los conceptos de “sexualidad” y
“salud sexual” son entendidos en base a la definicion extraida de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en 2006. Define la sexualidad
como un aspecto amplio y plural presente a lo largo de toda la vida de las
personas; “abarca al sexo, las identidades y los papeles de género, el
erotismo, el placer, la intimidad, la reproduccién y la orientacién sexual. Se
vivencia y se expresa a través de pensamientos, fantasias, deseos,
creencias, actitudes, valores, conductas, practicas, papeles y relaciones
interpersonales”. Asi mismo considera que la salud sexual es un “estado
de bienestar fisico, mental y social en relacion con la sexualidad. Requiere
un enfoque positivo y respetuoso de la sexualidad y de las relaciones
sexuales, asi como la posibilidad de tener experiencias sexuales

placenteras y seguras, libres de toda coaccion, discriminacién y violencia®”.

Teniendo en cuenta estos conceptos, consideramos enriquecedor conocer
el abordaje de esta tematica desde todos los ambitos de actuacion de la
disciplinay, de este modo, dar evidencia de las dificultades y/o alteraciones
gue se le han podido plantear a los/las usuarios/as y sus parejas, evidenciar
las préacticas y experiencias de los profesionales de terapia ocupacional
sobre su intervencion hacia los elementos de participacion en la sexualidad
de las personas con diversidad organica, determinar diferentes técnicas y
abordajes para fomentar la participacion en la sexualidad de personas con
diversidad organica desde la disciplina de Terapia Ocupacional, asi como
detectar carencias de formacion y nuevas estrategias de intervencion para
apoyar el desarrollo profesional en un tema tabd como es el de la

participacion en la sexualidad de personas con diversidad.
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El cuestionario es completamente anénimo y la informacién confidencial.

Edad:
Sexo:
o Mujer
o Hombre
Tiempo transcurrido desde la obtencién del titulo:

anos

Universidad en la  que obtuvo el titulo de TO:

Tiempo de experiencia como Terapeuta Ocupacional:
afnos
Ambito de Actuacion:

o RH fisica

o Salud Mental

o Infancia

o Adolescencia

o Mayores

o Terapia Ocupacional Comunitaria

o Otro:
Formacion acerca de la intervencion de TO en el ambito de la
sexualidad:

o Si

o No
En caso afirmativo, ¢Qué formaciéon?

¢Considera importante el abordaje desde Terapia Ocupacional de la
Salud y Educacion Sexual con Ixs usuarixs?
e No, considero que es algo a abordar desde otras disciplinas.
e No sabria como abordarlo a pesar de que me gustaria adquirir
conocimientos.
e Abordo esta Actividad Basica de la Vida Diaria siempre gue Ixs
usuarixs lo desean.

¢Consideras necesaria una formacion adicional para el abordaje de la
Sexualidad?

e Si, considero que un terapeuta ocupacional no presenta los
conocimientos necesarios y completos para el manejo de la
situacion.

e No la considero necesaria, pero si recomendable para adquirir
conocimientos y estrategias para el abordaje de ésta.

e No considero necesaria una formacion para el abordaje de la
Sexualidad.
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¢En tu carrera profesional has abordado de manera directa la
Sexualidad y/o Salud sexual?
e No, nunca.
e No lo considero oportuno.
e Si, pero he tenido que derivarle a otro profesional ya que no supe
como abordarlo.
e Abordo esta Actividad Bésica de la Vida Diaria siempre que Ixs
usuarixs lo desean.

¢En qué medida son consideradas las relaciones de pareja y la
sexualidad en el proceso de intervencién?

e No considero importante su vida de pareja.

e Pregunto acerca de su contexto personal y social pero no lo tengo
en cuenta a la hora de planear las intervenciones.

e Pregunto acerca de su contexto personal y social para tenerlo en
cuenta a la hora de intervenir, pero no planteo la posibilidad de
abordar preocupaciones y/o dificultades que se le planteen a los/las
usuarios/as.

e Considero muy importante abordar esta temética; durante las
entrevistas planteo cuestiones acerca de la sexualidad y relacion de
pareja.

¢En qué medida le es demandado por parte de los usuarios
intervencion en esta area?
e Nunca me han demandado
e Me lo han planteado alguna vez, pero lo derivo a otro profesional
mas acorde a su preocupacion y/o cuestion.
e Considero muy importante abordar esta tematica; durante las
entrevistas planteo cuestiones acerca de la sexualidad y relacion de
pareja.

En caso de haber abordado la Sexualidad y/o Salud sexual ¢Qué
abordaste? Puede marcar varios
e Participacion social.
Cuidado y aseo personal.
Asesoramiento en productos de apoyo.
Asesoramiento en técnicas de conservacion de energia.
Establecer rutinas que favorezcan la actividad sexual (horas en las
gue se encuentra menos cansado/a...)
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¢Qué limitaciones encontraste a la hora de plantear intervenir esta
actividad de la vida diaria? Puede marcar varios

Mucho tabu respecto al abordaje de la Sexualidad y Salud sexual, lo
que impidié su intervencion.

Intrusismo de otros profesionales

No saber responder adecuadamente a la demanda del usuario por
no tener experiencia/conocimientos suficientes.

Caracteristicas del entorno poco adecuadas para abordar este tema
durante una sesion

Falta de interés / motivacion del usuario en el abordaje de su
participacion en esta area.

No encontré ninguna limitacion a la hora de abordar esta actividad
de la vida diaria.

¢Como abordarias o has abordado la Sexualidad desde la disciplina
de Terapia Ocupacional?

¢,Como abordarias o has abordado la Salud sexual desde la disciplina
de Terapia Ocupacional?
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Apéndice 5. SF-36
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Cuestionario de Salud
SF-36 (version 2)

Version espafola de SF-36v2™ Health Survey © 1996, 2000
adaptada por J. Alonso y cols 2003.

Institut Municipal d” Investigacié Médica (IMIM-IMAS)
Unidad de Investigacion en Servicios Sanitarios
c/Doctor Aiguader, 80 E-08003 Barcelona
Tel. (+34) 93 225 75 53, Fax (+34) 93 221 40 02
www.imim.es

. IMAS
+ . =
¥+ Institut Municipal
d’Investigacio Medica. IMIM

Este instrumento ha superado los estandares de calidad del Medical Outcome Trust y de la Red Cooperativa para la Investigacion en
Resultados de Salud y Servicios Sanitarios (Red IRYSS).
El cuestionario y su material de soporte estdn disponibles en BiblioPRO, |a biblioteca virtual de |a Red IRYSS (www. rediryss.net)

58



Aproximaciones a la sexualidad y/o salud sexual de las personas en tratamiento
de hemodidlisis

11549035

Su Salud y Bienestar

Por favor conteste las siguientes preguntas. Algunas preguntas
pueden parecerse a otras pero cada una es diferente.

Témese el tiempo necesario para leer cada pregunta, y marque

con una [ la casilla que mejor describa su respuesta.

jGracias por contestar a estas preguntas/

1. En general, usted diria que su salud es:

ul u u] u u

Excelente Muy buena Buena Regular Mala

2. ;Cémo diria usted que es su salud actual, comparada con la de hace un
ano?:

Mucho mejor Algo mejor Mas o menos Algo peor Mucho peor
ahora que ahora que igual que ahora que ahora que
hace un ano hace un ano hace un ano hace un ano hace un afno
m - - - O
SFE-36v2™ Hoolth Survey © 1993, 2003 Health Assessment Lab, Modical Outcomes Trust, and Quality Metric Incorpurated SF-36 v2.0
SFE-36W is 0 registered trademark of Medical Outcomes Trust. (SF- 3602 Estindar, Espaita (Espatiol) Versidn 2.0)
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3. Las siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que usted podria
hacer en un dia normal. Su salud actual, ;le limita para hacer esas actividades

o cosas? Si es asi, jcudnto?

Si, me limita Si, me limita  No, no me
un poco limita nada

mucho
a Esfuerzos intensos, tales como correr,
levantar objetos pesados, o participar en
deportes agotadores. =~ ----------------------- LI

b Esfuerzos moderados, como mover una

mesa, pasar |a aspiradora, jugar a los

bolos o caminar masde 1 hora. - - - -———————— O
¢ Coger o llevar la bolsa de la compra. ™~ D g
d Subir varios pisos por la escalera. ------------- D ¥ e
e Subir un sélo piso por la escalera. - ... ___ ill -
¢ Agacharse o arrodillarse. ------------------- I L
g Caminar un kilémetroomds ----------------- o
h Caminar varios centenares de metros. - - - - .- __ [:] e
i Caminar unos 100 metros. - - -~ ---------—————-- D Naas
j Bafarse o vestirse por si mismo. - ------------- O ...

4. Durante las 4 Gltimas semanas, ;con qué frecuencia ha tenido alguno de
los siguientes problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a

causa de su salud fisica?

Casi
Siempre siempre

¢Tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo

o0 a sus actividades cotidianas? .. . __ ____ . B I SO
¢Hizo menos de lo que hubiera querido hacer? ___ | I - X
¢Tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su

trabajo o en sus actividades cotidianas? — . _ . _D_‘ e D_

¢ Tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus
actividades cotidianas (por ejemplo, le costé mas

Algunas
veces

SF-36v2™ Health Survey © 1993, 2003 Health Assessment Lab, Medical Owtcomes Trust, and QualityMetric Incorporated

SF-36® s a regvtered trademark of Medical Owcomes Trust. (SF-36v2 Estindar, Espaiia (Espasiol) Versaon 2.0)

SF-36 v2.0
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5. Durante las 4 Gltimas semanas, ;con qué frecuencia ha tenido alguno de los
siguientes problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de
algin problema emocional (como estar triste, deprimido o nervioso)?

Sélo
_ Casi  Algunas alguna
Siempre siempre veces vez Nunca

a ¢ Tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo
0 a sus actividades cotidianas por algun

problema emocional? . D‘ D D’ D‘ D5

b ¢Hizo menos de lo que hubiera querido hacer

por algun problema emocional? .. ___________ [:]' D DJ D* DS
¢ ¢Hizo su trabajo o sus actividades cotidianas

menos cuidadosamente que de costumbre, por

algln problema emocional? - ... ... . _____ D‘. — D’ S D’. = D‘ = D’

6. Durante las 4 dltimas semanas, ;hasta qué punto su salud fisica o los
problemas emocionales han dificultado sus actividades sociales habituales con
la familia, los amigos, los vecinos u otras personas?

Nada Un poco Regular Bastante Mucho

u O uf ul 0

7. ¢Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 dltimas semanas?

‘ No, ninguno Si, muy poco Si, un poco  Si, moderado  Si, mucho Si, muchisimo

u 0 u] ul u u

8. Durante las 4 dltimas semanas, ;hasta qué punto el dolor le ha dificultado su
trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casa y las tareas domésticas)?

Nada Un poco Regular Bastante Mucho

u u] u] u u]

SF-36v2™ Health Survey © 1993, 2003 Health Assessment Lab, Medscul Outcomes Trust, and QualityMetne Incarpocated SF-36 v2.0
. SE-36® s a registered trademark of Medical Outcomes Trust. (SF-36v2 Estdndar, Espafia (Espaol) Veradn 2.0) 4/7 .
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9. Las preguntas que siguen se refieren a cémo se ha sentido y cémo le han
ido las cosas durante las 4 Gltimas semanas. En cada pregunta responda lo que
se parezca méas a cémo se ha sentido usted. Durante las dltimas 4 semanas
icon qué frecuencia...

Casi  Algunas Soélo
Siempre siempre veces alguna vez Nunca

a se sintio lleno de vitalidad? D, B D1 D, D‘ D"
b estuvo muy nervieso? Eliee: ElE o Eléce: Bléc. Els
¢ se sintio tan bajo de moral que nada

podia animarle? . ___. s e s v Hsas [
d se sinti6 calmado y tranquilo? U leacs: e s [eaas [eas: [
e tuvo mucha energia? . O O 0O O« Od:
t se sintié desanimado y deprimido? ... _. | = I:]= D‘ DS
o se sinti6 agotado? - ------------ooooo- e B = B [Te 6
higesimioelR?: wwesssaaasosuisaas T D’ = Dz D’ = D' Dﬁ
i se sinti6 cansado? - _________ 0 K N X I CINN I CON I b

10. Durante las 4 Gltimas semanas, jcon qué frecuencia la salud fisica o los
problemas emocionales le han dificultado sus actividades sociales (como visitar
a los amigos o familiares)?

Siempre Casi siempre Algunas veces Sélo alguna vez Nunca ‘

O u] O ul uf

11. Por favor diga si le parece CIERTA o FALSA cada una de las siguientes frases:

Totalmente Bastante Bastante Totalmente
cierta cierta Nolosé falsa falsa

Creo que me pongo enfermo mas

facilmente que otras personas - - O . 0: .0 08¢ ___0:
S I O I
Creo que mi salud va a empeorar ______ D' [:]1 = l:] D‘ DS
Mi salud es excelente _______________ Ch e E1E s Dl [L# o 108

Estoy tan sano como cualquiera _______ D' o D z [:] 3

Gracias por contestar a estas preguntas

SF-36 v2.0
SF-36v2™ Health Survey © 1993, 2003 Health Assessment Lab, Medical Outcomes Trust, and QualityMetne lacorporated . .
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Apéndice 6. Hoja de informacién al/la participante adulto/a

TITULO DEL ESTUDIO: Aproximaciones a la sexualidad y/o salud
sexual de las personas en tratamiento de hemodidlisis.
INVESTIGADOR J.A.A,, T.P.G., Paloma Sanchez Roberto
CENTRO: Usuarios/as y familiares de Alcer del area de A Coruia y

Facultad de Ciencias de la Salud (Universidade da Coruiia)

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacion sobre un estudio de
investigacion en el que se le invita a participar. Este estudio cumple con
los Principios éticos de las investigaciones médicas en seres humanos, asi

como con el de la disciplina de Terapia Ocupacional.

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. Ud. puede
decidir no participar o, se acepta hacerlo, cambiar de parecer retirando el
consentimiento en cualquier momento sin dar explicaciones. Le
aseguramos que esta decisibn no afectard a la relacibn con con los
profesionales sanitarios que le atienden ni a la asistencia sanitaria a la que

Ud. tiene derecho.
¢,Cudl es lafinalidad del estudio?

Este estudio tiene como finalidad conocer las dificultades que se les plantea
a las personas usuarias del servicio de hemodialisis y sus parejas en sus
actividades de la vida diaria, concretamente en su actividad sexual y su
salud sexual.

Se requiere su participacion para adquirir esta informacion a través de
testimonios en primera persona que permitan promover un adecuado

abordaje de la sexualidad y salud sexual desde los servicios de Terapia
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Ocupacional.

¢Por qué me ofrecen participar a mi?

Ud. es invitado a participar porque se encuentra en tratamiento de
hemodialisis y cumple con los criterios de inclusion establecidos para este

trabajo.
¢En qué consiste mi participacion?

Se le realizara una entrevista semiestructurada en la cual se abordara la
tematica de la sexualidad y la salud sexual desde su perspectiva, con el fin
de reunir testimonios. Su participacion tendra una duracién total estimada
de una hora. Este periodo se desarrolla durante las sesiones de

hemodidlisis en su centro de tratamiento.
¢, Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?

Su participacién no implica molestias adicionales ya que la entrevista se
realiza durante el transcurso de sus sesiones de hemodidlisis. En el caso
de las entrevistas a las parejas de los mismos, la investigadora se adaptara

a los horarios mas convenientes para su realizacion.
¢Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que Ud. obtenga beneficio directo por participar en el estudio.
La investigacion pretende descubrir aspectos desconocidos o poco claros
sobre las personas que asisten a hemodialisis y las dificultades que puedan
derivar de ésta sobre su sexualidad y salud sexual. Esta informacion podra

ser de utilidad en un futuro para otras personas.

¢Recibiré lainformacién que se obtenga del estudio?

Si Ud. 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 difusion, pero no se transmitira ningun dato que permita la

identificacion de los participantes.
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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
del Consejo, de 27 de abril de 2016) y la Ley Organica 3/2018, de 5 de
diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos

digitales.

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

conservados de modo:

Seudonimizados (Codificados), la seudonimizacién 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 estudio solamente el equipo investigador conocera el cédigo
que 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 0 que ésta sea remitida a un tercero
(derecho de portabilidad).

Para ejercer estos derechos puede Ud. dirigirse al Delegado/a de
Proteccion de Datos del centro a través de los medios de contacto antes
indicados o al investigador/a principal de este estudio en el correo
electrénico: paloma.sanchez.roberto@udc.es y/o tfno 695.180.580.

Asi mismo, Ud. tiene derecho a interponer una reclamacion ante la Agencia
Espafiola de Proteccién de datos cuando considere que alguno de sus

derechos no haya sido respetado.

Unicamente el equipo investigador y las autoridades sanitarias, que tienen
el deber de guardar la confidencialidad, tendran acceso a todos los datos
recogidos por el estudio. Se podra transmitir a terceros informacion que no

pueda ser identificada. En el caso de que alguna informacion se transmita
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a otros paises, se realizara con un nivel de proteccion de datos equivalente,

como minimo, al establecido por la normativa espafiola y europea.

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 Ud. escoja en la hoja de firma del consentimiento.
¢EXxisten intereses econdémicos en este estudio?

El investigador no recibird retribucion especifica por la dedicacion al

estudio.

Ud. no seré 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?

Ud. puede contactar con la investigadora principal, Paloma Sanchez
Roberto, puede utilizar el teléfono 695.180.580 o el correo electrénico
paloma.sanchez.roberto@udc.es. Para contactar con la investigadora,
JAA., en el teléfono 695.319.611 o en el correo electronico
jessica.antelo.alvarez@gmail.com. Para contactar con la investigadora

T.P.G., puede utilizar el correo electronico tpousada@udc.es.

Muchas gracias por su colaboracion
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Apéndice 7. Documento de Consentimiento para la Participacidon en

un Estudio de Investigacion

TITULO del estudio: Aproximaciones a la sexualidad y/o salud sexual de las
personas en tratamiento de hemodialisis.

Lei la hoja de informacién al participante del estudio arriba mencionado
que se me entrego, pude CONVErsar CON: ..........ccveveveeueuenennnes y hacer
todas las preguntas sobre el estudio.

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 mis cuidados médicos.

Accedo a que se utilicen mis datos en las condiciones detalladas en la hoja
de informacion al participante.

Presto libremente mi conformidad para participar en este estudio.

Al terminar este estudio acepto que mis datos sean:

e Eliminados
e Conservados anonimizados para usos futuros en otras investigaciones

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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DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO ANTE TESTIGOS PARA LA
PARTICIPACION EN UN ESTUDIO DE INVESTIGACION (para los casos en
que el participante no pueda leer/escribir).

El testigo imparcial ha de identificarse y ser una persona ajena al equipo
investigador.

TITULO del estudio: Aproximaciones a la sexualidad y/o salud sexual de las
personas en tratamiento de hemodialisis.

D (o T , como testigo imparcial,
afirmo que en mi presencia:

Se le leyd a....oooiiiiiiiiiiiiii, la hoja de informacién al
participante del estudio arriba mencionado que se le entrego, y pudo hacer
todas las preguntas sobre el estudio.

Comprendié que su participacién es voluntaria, y que puede retirarse del
estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones y sin que esto
repercuta en sus cuidados médicos.

Accede a que se utilicen sus datos en las condiciones detalladas en la hoja
de informacion al participante.

Presta libremente su conformidad para participar en este estudio.

Al terminar este estudio acepta que sus datos sean:

e Eliminados
e Conservados anonimizados para usos futuros en otras investigaciones

Fdo.: El/la testigo, Fdo.: El/la investigador/a que solicita
el consentimiento

Nombre y apellidos: Nombre y Apellidos:

Fecha: Fecha:
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Apéndice 8. Autorizacion de Cesion de Datos Alcer

l ‘ 0009 - ASOCIACION DE LUCHA CONTRA ENFERMEDADES DEL RINON DE LA CORUNA
soluciones

INFORMACION AVANZADA PROTECCION DE DATOS — AUTORIZACION CESION DATOS UDC

Estudio: Aproximacions a satide sexual de persoas con enfermidades organicas

Por medio de la presente solicitamos su consentimiento para poder comunicar a la
Universidade da Corufia (en adelante UDC) sus datos de contacto para la realizacion del
estudio Aproximacions d saude sexual de persoas con enfermidades orgdnicas.

Yo D./Da. , con DNI

como miembro de ASOCIACION DE LUCHA CONTRA ENFERMEDADES DEL RINON DE LA
CORURNA (ALCER CORURNA), con direccién en HOTEL DE PACIENTES DO CHUACG, 84 42 - 15006 A
CORUNA (A CORUNA) autorizo a:

|:| S| autorizo a ALCER Corufia a comunicar mis datos de contacto a la UDC con el fin
detallado de realizacion del estudio Aproximacions & saude sexual de persoas con
enfermidades organicas.
D NO autorizo a ALCER Corufa a comunicar mis datos de contacto a la UDC con el fin
detallado de realizacion del estudio Aproximacions & saude sexual de persoas con
enfermidades organicas.

En A Corufiaa de del 20

Firmado:

D./Da.

De acuerdo con lo establecido por la normativa vigente en materia de proteccion de datos, le informamos de que el
Responsable de Tratamiento de sus datos personales es ASOCIACION DE LUCHA CONTRA ENFERMEDADES DEL
RINON DE LA CORUNA, con direccion, infoalcercoruna@gmail.com; HOTEL DE PACIENTES DO CHUAC, 84 42, 15006 -
A CORUNA (A CORUNA).

Los datos serdn utilizados para prestar el servicio solicitado y la gestion administrativa derivada de la prestacion del
servicio. Sus datos no se cederan a terceros, salvo por obligacion legal.

Tiene usted derecho a acceder, rectificar o suprimir los datos erréneos, solicitar la limitacion del tratamiento de sus
datos asi como oponerse o retirar el consentimiento y solicitar la portabilidad de los mismos en cualquier
momento. Para ello, ASOCIACION DE LUCHA CONTRA ENFERMEDADES DEL RINON DE LA CORUNA dispone de
formularios especificos para facilitarle el ejercicio de sus derechos. Puede presentar su propia solicitud o solicitar
nuestros formularios, siempre acompafiados de una copia de su DNI para acreditar su identidad.

Puede consultar la informacion adicional y detallada sobre Proteccion de Datos en solicitaindola en:
infoalcercoruna@gmail.com; o HOTEL DE PACIENTES DO CHUAC, 84 42, 15006 - A CORUNA (A CORUNA).

rbsoluciones * wuww.rbsoluciones.com « lopd@rbsoluciones.com
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Apéndice 9. Principales caracteristicas de la muestra de profesionales
de la disciplina de Terapia Ocupacional

Tabla VII. Caracteristicas de los/las TO

Cdédigo Sexo Edad Ambito de Actuacion Experiencia como TO
TO1 Mujer 28 RH Fisica Y 3 afios
TO2 Mujer 28 Infancia 5 afios
TO3 Hombre 36 Dependencia 14 afios
TO4 Mujer 26 RH Fisica 4 afios
TO5 Mujer 25 RH Fisica 3 afios
TO6 Mujer 28 RH Fisica 5 afios
TO7 Mujer 27 Mayores 3 afios
TOS8 Mujer 28 Mayores 1 afio
TO9 Mujer 54 Infancia 32 afios
TO10 Mujer 33 RH Fisica 12 afios
TO11 Mujer 24 Salud Mental 1 afio
TO12 Mujer 25 Salud Mental 1 afio

TO13 Mujer 24 Salud Mental 1 afio

TO14 Mujer 28 Mayores 5 afios
TO15 Mujer 25 RH Fisica 3 afios
TO16 Mujer 28 Mayores 6 afios
TO17 Mujer 32 RH Fisica 8 afios
TO18 Mujer 28 Mayores 3 afios
TO19 Mujer 31 Mayores 10 afios
TO20 Mujer 38 Neurorrehabilitacion 17 afos
TO21 Mujer 25 Discapacidad Intelectual 1 afio

TO22 Mujer 24 Salud Mental 4 meses
TO23 Mujer 33 Mayores 12 afios
TO24 Mujer 31 Neurorrehabilitacion 11 afios

70



